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Α΄ ΜΕΡΟΣ: ΘΕΩΡΗΤΙΚΟ ΠΛΑΙΣΙΟ 
ΚΕΦΑΛΑΙΟ 1 
Σύνδρομο Rett 
 
1.1. Ιστορική αναδρομή 
Το σύνδρομο Rett αποτελεί σχετικά νέο πεδίο στο χώρο της Ειδικής αγωγής. 
Πρόκειται για μία σοβαρή και προοδευτική νευροαναπτυξιακή διαταραχή που 
εμφανίζεται σχεδόν αποκλειστικά σε νεαρά κορίτσια και οφείλεται σε εκ νέου 
μεταλλάξεις του γονιδίου της μεθυλ-CpG-δεσμευτικής πρωτεΐνης 2 (MeCP2), που 
εδράζεται στο μακρύ σκέλος του Χ χρωμοσώματος (Παπάζογλου, Ψώνη, Φρυσίρα, 
Ξαϊδάρα, Καναβάκης, Γιουρούκος, 2007). 
Οι πρώτες αναφορές σχετικά με το σύνδρομο προέρχονται από τον αυστριακό 
γιατρό Andrea Rett. Το 1954 στο ιατρείο του στη Βιέννη εντόπισε δύο κορίτσια μαζί 
με τις μητέρες τους στην αίθουσα αναμονής. Τα κορίτσια έκαναν τις ίδιες 
στερεότυπες κινήσεις των χεριών που έμοιαζαν με τις κινήσεις που κάνει κάποιος 
προκειμένου να πλύνει τα χέρια του. Η πληροφορία αυτή αποτέλεσε το εναρκτήριο 
λάκτισμα για τον εντοπισμό του συνδρόμου. Αφού εξέτασε τα δύο κορίτσια και 
μελέτησε το κλινικό και αναπτυξιακό ιστορικό τους εντόπισε σημαντικά πολλές 
ομοιότητες. Με τη βοήθεια της νοσοκόμας του κατάφερε να εντοπίσει έξι ακόμη 
περιπτώσεις κοριτσιών με παρόμοια κλινική εικόνα. Αφού  εξέτασε και μελέτησε τις 
περιπτώσεις αυτές, βιντεοσκόπησε τα κορίτσια και άρχισε να ταξιδεύει στην Ευρώπη 
δείχνοντας την ταινία και αναζητώντας παρόμοια περιστατικά (Hagberg et al, 1983· 
Rapp, 2006· Hunter, 2007· Novitski, 2008· en.Wikipedia.org/wiki/Rett_syndrome). 
Το πρώτο κείμενο σχετικά με τα πορίσματα της έρευνάς του δημοσιεύεται το 1966 
στο γερμανικό  περιοδικό Wien Med Wochenschr με τον τίτλο Uber ein eigenartiges 
hirnatrophisches Syndrom bei Hyperammonamie im Kindesalter. [On an unusual 
brain atrophy syndrome with hyperammonemia in childhood] (Holt & Opitz, 1986). 
Οι Holt, Opitz (1986) σε σχετική ανασκόπηση της υπάρχουσας μέχρι τότε 
βιβλιογραφίας για το σύνδρομο Rett αναφέρουν και τις υπόλοιπες πρώιμες 
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δημοσιεύσεις του Andrea Rett1
Το 1962 ο σουηδός γιατρός Bengt Hagberg, αγνοώντας το γεγονός ότι και ο 
Andreas Rett μελετούσε παρόμοιες περιπτώσεις, εντόπισε, επίσης, μεταξύ των 
ασθενών του 6 περιπτώσεις κοριτσιών με παρόμοια συμπεριφορά. Εκείνη τη χρονική 
στιγμή δεν προχώρησε σε δημοσίευση των παρατηρήσεων απλά τις φύλαξε για 
μελλοντική χρήση. 
, οι οποίες όμως δεν κατάφεραν να κερδίσουν την 
προσοχή και αποδοχή του ιατρικού κόσμου της εποχής εκείνης.   
Ο γιατρός Ishikawa και οι συνεργάτες του δημοσίευσαν μια σύντομη 
αναφορά2
Στις αρχές της δεκαετίας του 1980 ο Hagberg αποφασίζει να αξιοποιήσει της 
παρατηρήσεις που είχε κάνει το 1962, καθώς μέχρι το 1982 στη λίστα των 
περιπτώσεων που παρατήρησε προστέθηκαν κι άλλα περιστατικά αγγίζοντας μέχρι 
εκείνη τη στιγμή τον αριθμό των 17 περιπτώσεων.  Συνεργάζεται με άλλους 
επιστήμονες στη Γαλλία και την Πορτογαλία και δημοσιεύουν το 1983 αναφορά 35 
περιπτώσεων ενός αναπτυξιακού συνδρόμου αυτισμού, άνοιας, κινητικής αταξίας και 
απώλειας της σκόπιμης χρήσης των χεριών (Hagberg et al, 1983). Η αναφορά αυτή 
προκαλεί την παγκόσμια προσοχή στο σύνδρομο που ονομάζουν Rett προς τιμή του 
γιατρού που πρωτοπαρατήρησε τα συμπτώματα. Αρχικά, οι στερεοτυπικές κινήσεις 
των χεριών των δύο κοριτσιών, που παρατήρησε ο Rett, θεωρήθηκαν σύμπτωμα μιας 
 τριών περιπτώσεων, θέτοντας τον προβληματισμό για  την εμφάνιση ενός 
νέου συνδρόμου χαρακτηριστικά του οποίου  αποτελούν η προοδευτική επιδείνωση 
στον  ψυχοκινητινητικό τομέα, οι στερεοτυπικές κινήσεις και οι αυτιστικές τάσεις 
(Holt, Opitz, 1983· Rapp, 2006· Hunter, 2007). Η συγκεκριμένη αναφορά δέχτηκε την 
ίδια αντιμετώπιση με τις δημοσιεύσεις του Rett δηλαδή δε συγκέντρωσε το 
ενδιαφέρον του ιατρικού κόσμου (Hunter, 2007). 
                                                          
1 1. Rett, A. (1966). [Critical consideration on the use of psychopharmacological agents in children]. Wien Med Wochenschr, 
116: 726-732, 2. Rett, A. (1966). Uber ein zerebral-atrophisches Syndrom bei Hyperammonamie. Vienna: Bruder Hollinek,  3. 
Rett, A. (1968). [Cerebral atrophic syndrome in hyperammonemia in children] Landarzt 44: 797-801, 4. Rett, A. (1968). Uber 
ein zerebral-atrophisches Syndrom bei Hyperammonamie. Monatsschr Kinderheilkd 116:310-311, 5. Rett, A. (1969). Ein 
zerebral-atrophisches Syndrom bei Hyperammonamie im Kindesalter. Fortschr Med 87:507-509, 6. Rett A (1969). 
Hyperammonamie und cerebrale Atrophie im Kindersalter. Folia Hered Pathol 18:115-124, 7. Rett, A. (1977). Cerebral atrophy 
associated with hyperammonaemia. In: Vinken PJ, Bruyn GW (eds) Handbook of Clinical Neurology, Vol.29 Amsterdam, 
North-Holland: 305-329,  8. Rett A, Stockl, W. (1968). Untersuchungen uber den Ammoniakgehalt im Blutserum 
hirngeschadigter Kinder, Unter Berficksichtigung der Hyperammonamie. [Studies on the ammonia content in the serum of 
children with brain damage with special reference to hyperammonemia]. Wien Med Wochenschr 118:311-314. 
2 Ishikawa A., Goto, T., Narasaki, M., Yokochi, K., Kitahara H., Fukuyama, Y. (1978).  A new syndrome (?) of progressive 
psychomotor deterioration with peculiar stereotyped movement and autistic tendency: a report of three cases, Brain and 
development, 10:258 
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νευρολογικής κατάστασης που διαρκώς επιτείνεται  και σημειώθηκε ότι οι 
νευρολογικές ανωμαλίες της κατάστασης αυτής ξεκίνησαν έπειτα από ένα διάστημα 
φυσιολογικής ανάπτυξης. Σειρές συνεδρίων πραγματοποιούνται, οι οποίες οδηγούν 
στην τελειοποίηση του ορισμού του συνδρόμου (Rapp, 2006)  
Δεν υπάρχει απόλυτη ομοφωνία σχετικά με τη συχνότητα εμφάνισης του 
συνδρόμου  Rett, κυμαίνεται πάντως στα ποσοστά 1/8000 μέχρι 1/22000 και αποτελεί 
τη δεύτερη πιο συχνή αιτία νοητικής καθυστέρησης στα κορίτσια μετά το σύνδρομο 
Down (Rapp, 2006· Van Aker, 1991· Garber, Veydt, 1990). 
 
1.2. Στάδια του συνδρόμου 
Ο Hagberg και η Witt-Engerstrom (1986) πρότειναν ένα σύστημα  
κατηγοριοποίησης για την περιγραφή του συνδρόμου Rett. Η κατηγοριοποίηση 
περιλαμβάνει τέσσερα στάδια, όπως αυτά προέκυψαν από ένα σύνολο κλινικών 
παρατηρήσεων κατά τη διάρκεια ετών σε 50 κορίτσια από τη Σουηδία με σύνδρομο 
Rett. Στη συνέχεια το μοντέλο εφαρμόστηκε και αξιολογήθηκε στις 29 από τις 50 
περιπτώσεις ηλικίας 13 ετών και άνω. 
Τα τέσσερα στάδια του συνδρόμου: 
Στάδιο 1 (6-18 μηνών), όπου τα συμπτώματα είναι ήπια και είναι δυνατόν να 
μη γίνει διάγνωση εύκολα. Στο στάδιο αυτό η ψυχοκινητική εξέλιξη αναστέλλεται 
και τα σημεία που θα πρέπει να θορυβήσουν τον παιδίατρο και να παραπέμψει το 
παιδί στον ειδικό είναι η αδιαφορία και η απώλεια βλεμματικής επαφής, η υποτονία 
και οι ήπιες στερεοτυπίες, όπως αυτές παρατηρούνται από τους γονείς. 
Ακολουθεί το δεύτερο στάδιο (1-4 ετών), όπου υπάρχει ταχεία επιδείνωση της 
συμπτωματολογίας, αυτιστική συμπεριφορά, έντονες, άσκοπες, στερεοτυπικές 
κινήσεις των χεριών, διαλείπων στραβισμός, διαταραχές του ύπνου και ανησυχία. Στο 
στάδιο αυτό είναι πιθανό να εμφανιστούν σπασμοί. 
Στο τρίτο στάδιο (2-10 ετών) στα συμπτώματα έρχεται να προστεθεί η 
υπέρπνοια, η ανεπαρκής πρόσληψη βάρους, η σκολίωση, αλλά και εμφανή σημάδια 
διαταραχής της κινητικότητας. Ωστόσο, είναι δυνατό να σημειωθεί  μικρή βελτίωση 
στην κοινωνική συμπεριφορά. 
Το τελευταίο στάδιο στην κλινική πορεία του συνδρόμου Rett είναι το στάδιο 
4 (μετά τα 10 χρόνια), όπου επικρατεί η κινητική επιβάρυνση και σημεία 
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παρκινσονισμού (βραδυκινησία, ακαμψία, απραξία). (Hagberg και η Witt-
Engerstrom, 1986·  The Rett Syndrome Diagnostic Criteria Work Group, 1988· 
Παπάζογλου, Ψώνη, Φρυσίρα, Ξαϊδάρα, Καναβάκης, Γιουρούκος, 2007· Rapp, 2006·  
Van Aker, 1991) 
 
1. Το στάδιο πρώιμης έναρξης της αποτελμάτωσης 
Διάρκεια: μήνες            Ηλικία: ½ - 1 ½ ετών 
Αναστολή της ανάπτυξης – αποτελμάτωση 
Αλλαγές στην επικοινωνιακή ικανότητα; – βλεμματική επαφή; 
Μη συγκεκριμένη απόκλιση της προσωπικότητας; 
Μειωμένο ενδιαφέρον για παιχνίδι 
Κινήσεις των χεριών – μη συγκεκριμένες, επεισοδιακές 
Επιβράδυνση ανάπτυξης του κρανίου 
2. Το ταχέως καταστροφικό στάδιο 
Διάρκεια: εβδομάδες – μήνες       Ηλικία: 1,2,3, (4) ετών 
Αναπτυξιακή επιδείνωση 
Στερεοτυπίες Rett – αυτιστικά συμπτώματα 
Σοβαρή άνοια – παραίτηση 
Απώλεια των δεξιοτήτων των χειρών 
Κινητικότητα – αδέξια, απραξία, αταξία 
Ανώμαλη αναπνοή – υπέρπνοια 
Εμφάνιση κρίσεων 
3. Το ψευδοστάσιμο στάδιο 
Διάρκεια: χρόνια    Ηλικία: προσχολική – πρώτη σχολική 
Λιγότερη απόσυρση – μεγαλύτερη σταθερότητα 
Νοητική καθυστέρηση – συναισθηματική επαφή 
Ο αυτισμός δεν αποτελεί κύριο πρόβλημα 
Δυσλειτουργία αδρής κινητικότητας 
Εμφανής δυσπραξία στο βάδισμα 
Εμφανής σπασμωδική αταξία του κορμού 
Συνήθης επιληπτική συμπτωματολογία  
4. Το στάδιο της όψιμης κινητικής επιδείνωσης 
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Διάρκεια: δεκαετίες        Ηλικία στα 5-15-25-?  έτη 
Μειωμένη κινητικότητα – καθήλωση σε αναπηρικό καρότσι 
Σύνδρομο σοβαρών πολυαναπηριών 
Σημάδια παρα- πάρεσης  
Σοβαρή σκολίωση 
Ενοχλήσεις των ατροφικών ποδιών 
Βελτίωση της συναισθηματικής επαφής 
Συχνά αναπτύσσεται καχεξία 
Καθυστέρηση της ανάπτυξης – αλλά φυσιολογική εφηβεία 
Προσήλωση του βλέμματος, διαπεραστικό βλέμμα 
Πίνακας 6: τα τέσσερα κλινικά στάδια στο κλασικό σύνδρομο Rett (Hargberg, Witt – 
Engerstrom, 1986) 
1.3. Διάγνωση  
1.3.1. Γενικά 
Η διάγνωση του συνδρόμου βασίζεται σε μία ολική κλινική εκτίμηση που 
συμπεριλαμβάνει ολική σωματική και νευρολογική αξιολόγηση, εντοπισμό των 
χαρακτηριστικών συμπτωμάτων και εξέταση του ατομικού και οικογενειακού 
ιστορικού του ασθενούς. 
Επιπλέον, μπορεί να διεξαχθούν συγκεκριμένες εξετάσεις, προκειμένου να 
αποκλειστούν άλλες νευροεκφυλιστικές, νευρομεταβολικές, μιτοχονδριακές και 
άλλες διαταραχές που πιθανόν να παρουσιάζουν παρόμοια συμπτώματα, οι οποίες 
μπορεί να περιλαμβάνουν συγκεκριμένες εξετάσεις αίματος και ούρων, ανάλυση του 
εγκεφαλονωτιαίου υγρού, νευροφυσιολογικά τεστ και νευροαπεικονιστικές μεθόδους 
(www.wemove.org/rett/rett_dia.html). 
Ειδικές εξετάσεις μπορεί, επίσης, να πραγματοποιηθούν για να εντοπιστούν 
συγκεκριμένες ανωμαλίες που αφορούν στο σύνδρομο. Το ηλεκτροεγκεφαλογράφημα 
μπορεί να εντοπίσει ασυνήθιστα αργές μορφές εγκεφαλικών κυμάτων, 
χαρακτηριστικά συγκεκριμένων τύπων κρίσεων ή χαρακτηριστικά που σχετίζονται με 
διαταραχές ύπνου. Η Hunter (2007) αναφέρει ότι αν και το 
ηλεκτροεγκεφαλογράφημα στο σύνδρομο Rett διαφέρει από αυτό ενός παιδιού με 
φυσιολογική ανάπτυξη, δεν υπάρχει συγκεκριμένο διαγνωστικό πρότυπο. Την ίδια 
άποψη ενστερνίζεται και η Cooper (2001) δηλώνοντας ότι δεν υπάρχει κάποιο 
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διαγνωστικό πρότυπο σχετικά με το ηλεκτροεγκεφαλογράφημα στο σύνδρομο Rett 
αλλά το ηλεκτροεγκεφαλογράφημα μπορεί να αποτελέσει πολύτιμο εργαλείο για τη 
διαφοροδιάγνωση του συνδρόμου, όταν συνδυαστεί με κλινικά ευρήματα. Το 
ηλεκτροεγκεφαλογράφημα μπορεί να εντοπίσει δραστηριότητες όπως συσπάσεις των 
μυών και βλεφαρισμούς που δεν προέρχονται από τον εγκέφαλο. Οι αποκλίσεις που 
είναι σημαντικές περιλαμβάνουν ανώμαλες εκφορτώσεις εγκεφαλικών κυττάρων. 
Αυτές μπορεί να περιλαμβάνουν πολλά εγκεφαλικά κύτταρα και να καταλήξουν σε 
κρίση. Όταν εντοπίζονται σε μια συγκεκριμένη περιοχή του εγκεφάλου, μπορεί να 
υποδεικνύουν που ξεκίνησε η κρίση. Πολυεστιακές εκφορτώσεις υποδηλώνουν ότι 
υπάρχουν πολλές περιοχές με ανωμαλίες στον εγκέφαλο.  Μία ακόμη απόκλιση που 
πιθανόν να εντοπιστεί σε ένα ηλεκτροεγκεφαλογράφημα είναι η επιβράδυνση, η 
οποία καθορίζεται έπειτα από σύγκριση με το φυσιολογικό ρυθμό του 
ηλεκτροεγκεφαλογραφήματος, που ποικίλει ανάλογα  με την ηλικία και την 
κατάσταση εγρήγορσης (σε κατάσταση ύπνου, νύστας, αφύπνισης) του υποκειμένου. 
Τέλος, μπορεί να εντοπιστούν ενδείξεις για κρίσεις, οι οποίες αναφέρονται στη 
συσχέτιση συγκεκριμένων ανωμαλιών στο ηλεκτροεγκεφαλογράφημα με 
συγκεκριμένους τύπους κρίσεων Hunter (2007). 
 
Γενικά ευρήματα του ηλεκτροεγκεφαλογραφήματος ανά στάδιο 
Στάδιο 1 Φυσιολογική ή ελάχιστη επιβράδυνση 
Στάδιο 2 Επιβράδυνση 
Σπάνιες εκφορτώσεις επιληπτικού τύπου  
Οι εκφορτώσεις επιληπτικού τύπου μπορεί να 
συμβαίνουν πριν από την εμφάνιση κρίσεων 
κλινικού τύπου 
Στάδιο 3 Επιβράδυνση 
Άφθονες εκφορτώσεις επιληπτικού τύπου, κυρίως 
κατά τη διάρκεια του ύπνου 
Απώλεια αναπτυξιακών χαρακτηριστικών 
Στάδιο 4 Συνεχής δραστηριότητα επιληπτικού τύπου  
Η΄ 
Έλλειψη εκφορτώσεων επιληπτικού τύπου και 
ταχύτερη δραστηριότητα 
Πίνακας 1 (Hunter, 2007) 
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Εκτός από το ηλεκτροεγκεφαλογράφημα, άλλες εξετάσεις όπως οι 
ακτινογραφίες μπορεί να βοηθήσουν στη διάγνωση του συνδρόμου καθώς θα 
επιβεβαιώσουν το σχετικά μικρότερο μήκος συγκεκριμένων οστών (όπως το τέταρτο 
μετατάρσιο ή μετακαρπιαίο οστό, ωλένη) 
Συστάσεις ιατρών προτείνουν και τη διεξαγωγή ηλεκτροκαρδιογραφήματος 
για να εντοπιστούν ανωμαλίες στη μετάδοση νευρικών ρευμάτων από την καρδιά 
(www.wemove.org/rett/rett_dia.html). 
Οι πρώτες μελέτες του Andreas Rett συνδέουν το σύνδρομο με αυξημένα 
επίπεδα αμμωνίας στο αίμα (υπεραμμωνία)3
                                                          
3 Βλ. παραπομπή 1 δημοσιεύσεις του Andreas Rett 
. Η άποψή του αυτή δε συνάντησε την 
αποδοχή του ιατρικού κόσμου όταν δημοσιεύτηκαν οι μελέτες του και 
αμφισβητήθηκαν ήδη από την πρώτη επίσημη αναφορά για το σύνδρομο που 
δημοσίευσαν ο Hagberg και οι συνεργάτες του το 1983. Οι Hagberg et al. (1983) 
είναι οι πρώτοι που αναφέρουν πιθανή σύνδεση του συνδρόμου με μετάλλαξη στο χ 
χρωμόσωμα. Από τις πρώτες αυτές υποψίες μέχρι την οριστική απόδοση του 
συνδρόμου σε γενετικά αίτια θα περάσουν πολλά χρόνια. Η απάντηση έρχεται από 
τους Amir et al. (1999), οι οποίοι διαπιστώνουν ότι το σύνδρομο οφείλεται σε 
μεταλλάξεις του γονιδίου της μεθυλ-CpG-δεσμευτικής πρωτεΐνης 2. Παρά ταύτα, 
ερευνητές (Hagberg et al., 2002) τονίζουν ότι το σύνδρομο Rett είναι μία κλινικά και 
όχι γενετικά καθορισμένη κατάσταση. Τα άτομα που πληρούν τα κλινικά κριτήρια για 
το σύνδρομο μπορεί να εμφανίζουν (80% ή περισσότερο) ή να μην εμφανίζουν 
μεταλλάξεις του γονιδίου της μεθυλ-CpG-δεσμευτικής πρωτεΐνης 2. Αντίστοιχα 
μεταλλάξεις του συγκεκριμένου γονιδίου μπορεί να εμφανίζονται και σε άτομα που 
δεν έχουν σύνδρομο Rett. Ασθενείς με άλλες διαταραχές, που παρουσιάζουν ελάχιστα 
από τα συμπτώματα του συνδρόμου Rett, μπορεί να εμφανίζουν μετάλλαξη του 
συγκεκριμένου γονιδίου, όπως άρρενες με νοητική καθυστέρηση μη 
προσδιοριζόμενη, σπαστικότητα, σύνδρομο Klinefelter και νευροαναπτυξιακή 
καθυστέρηση. Ακόμη, άτομα με αυτισμό, σύνδρομο Angelman και νοητική 
καθυστέρηση που συνδέεται με το χρωμόσωμα Χ, μπορεί κάποιες φορές να 
εμφανίζουν την ίδια γονιδιακή μετάλλαξη (Rapp, 2006). Ο εντοπισμός της αιτίας του 
συνδρόμου έδωσε νέα ώθηση στις έρευνες σχετικά με το Rett. Δημιουργήθηκε ένα 
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γενετικό τεστ για να βοηθήσει στην ακριβή διάγνωση, στον εντοπισμό συγγενών που 
δεν έχουν εμφανίσει συμπτώματα και στον εντοπισμό της διαταραχής πριν από τη 
γέννηση σε οικογένειες που έχουν ήδη μία κόρη που έχει εμφανίσει το σύνδρομο 
(Hunter, 2007· www.wemove.org/rett/rett_dia.html). Χάρη στον εντοπισμό του 
γονιδίου τώρα είμαστε σε θέση να γνωρίζουμε ότι υπάρχουν περισσότερες από 200 
αναγνωρισμένες μεταλλάξεις στη μεθυλ-CpG-δεσμευτική πρωτεΐνη 2 και αναμένεται 
να εντοπιστούν περισσότερες καθώς βελτιώνεται η ευαισθησία του γενετικού τεστ. Η 
μεγάλη ποικιλία μεταλλάξεων εξηγεί σε κάποιο βαθμό τις διαφορές στη σοβαρότητα 
και στην έκφραση μεταξύ των κοριτσιών με το σύνδρομο. Δυστυχώς ο εντοπισμός 
της αιτίας του συνδρόμου δεν μπορεί ακόμη να βοηθήσει στη θεραπεία του 
συνδρόμου όπως έχει συμβεί με άλλες διαταραχές όπως η φαινυλκετονουρία. Η 
μεθυλ-CpG-δεσμευτική πρωτεΐνη 2 αποδείχθηκε ιδιαιτέρως περίπλοκη, καθώς οι 
επιστήμονες πιστεύουν ότι επηρεάζει άμεσα περίπου 400 άλλες πρωτεΐνες, κάθε μία 
από τις οποίες ελέγχεται από άλλα γονίδια και αποτελεί σημείο κλειδί για τη 
φυσιολογική λειτουργία νευρικών κυττάρων. Η μεθυλ-CpG-δεσμευτική πρωτεΐνη 2 
εμπλέκεται στο «κλείσιμο» (turning off) πολλών από τα προϊόντα αυτών των 
γονιδίων σε συγκεκριμένες στιγμές κατά τη διάρκεια της ανάπτυξης εμποδίζοντάς τα 
να παράγουν πρωτεΐνες. Η έρευνα έχει δείξει ότι ο ρόλος που διαδραματίζει η μεθυλ-
CpG-δεσμευτική πρωτεΐνη 2 είναι ιδιαίτερα κρίσιμος κατά τη διάρκεια ωρίμανσης 
των νευρικών κυττάρων/ αυτός μπορεί να είναι και ο λόγος ότι τα άτομα με σύνδρομο 
Rett φαίνονται να αναπτύσσονται φυσιολογικά κατά τους πρώτους μήνες της 
ανάπτυξής τους (Hunter, 2007).  Αν και ο  δρό μος πο υ έχει να διανύσει ή επιστήμη 
είναι μακρύς, το γενετικό τεστ δεν παύει αυτή τη στιγμή να αποτελεί πολύτιμο 
διαγνωστικό εργαλείο για το σύνδρομο Rett.  
 
1.3.2. Διαγνωστικά κριτήρια 
Οι Hagberg et al. (1983) στην πρώτη τους αναφορά για το σύνδρομο 
προσπάθησαν μέσα από μελέτες περιπτώσεων να εντοπίσουν κάποια κοινά 
χαρακτηριστικά. Σ’ αυτά εντάσσονταν η φυσιολογική ανάπτυξη κατά τους πρώτους 
μήνες μετά τη γέννηση,  η απώλεια της σκό πιμης χρήσης των χεριών,  ο ι 
στερεοτυπικές κινήσεις των χεριών, τα αυτιστικά χαρακτηριστικά, η υπέρπνοια, η 
μικροκεφαλία κ.ά. Τα χαρακτηριστικά αυτά αναφέρονται απλά ως ευρήματα και δε 
δηλώνονται ως διαγνωστικά κριτήρια. 
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Αρκετά σύντομα μία ομάδα ερευνητών δημοσιεύει μία αναφορά όπου 
αναφέρονται τα διαγνωστικά κριτήρια για το σύνδρομο Rett (Hagberg, Goutieres, 
Hanefeld, Rett, Wilson, 1985 αναφορά στο Rett Syndrome Diagnostic Criteria Work 
Group, 1988 και στο Hagberg, Hanefeld, Percy, Skjeldal, 2002). Τα κριτήρια αυτά, 
που διαχωρίζονταν σε κριτήρια συμπερίληψης και σε κριτήρια αποκλεισμού, έμειναν 
γνωστά ως Vienna Criteria. 
 
Διαγνωστικά Κριτήρια για συμπερίληψη 
1. Θηλυκό γένος 
2. Φυσιολογική προγεννητική και περιγεννητική περίοδος· ουσιαστικά 
φυσιολογική ψυχοκινητική ανάπτυξη κατά τους πρώτους 6 μήνες, συχνά για 
12-18 μήνες 
3. Φυσιολογική περίμετρος κεφαλής κατά τη γέννηση. Επιβράδυνση της 
ανάπτυξης του κρανίου (και κατά συνέπεια της ανάπτυξης του εγκεφάλου) 
μεταξύ 6 μηνών και 4 ετών 
4. Πρόωρη συμπεριφορική, κοινωνική και ψυχοκινητική παλινδρόμηση· 
εμφάνιση επικοινωνιακής δυσλειτουργίας και σημάδια άνοιας 
5. Απώλεια των ήδη κεκτημένων σκόπιμων δεξιοτήτων των χειρών μεταξύ 1-4 
ετών 
6. Στερεοτυπικές κινήσεις των χεριών που μοιάζουν με κινήσεις σαν το πλύσιμο 
των χεριών που εμφανίζονται μεταξύ 1-4 ετών 
7. Εμφάνιση απραξίας στο βηματισμό και απραξίας/αταξίας στον κορμό μεταξύ 
1-4 ετών 
8. Διερευνητική/ανιχνευτική διάγνωση μεταξύ 3-5 ετών 
Κριτήρια Αποκλεισμού 
1. Οργανομεγαλία ή άλλα σημάδια συμβατά με νοσήματα εναπόθεσης 
2. Αμφιβληστροειδοπάθεια ή οπτική ατροφία πριν από την ηλικία των 6 ετών 
3. Εκ γενετής μικροκεφαλία 
4. Περιγεννητική εγκεφαλική βλάβη 
Πίνακας 2: Διαγνωστικά κριτήρια για το σύνδρομο Rett (Hagberg, Goutieres, Hanefeld, Rett, Wilson 
1985 αναφορά στο Hagberg, Hanefeld, Percy, Skjeldal, 2002) 
 
Λίγο αργότερα μία ομάδα που εκπροσωπούσε το Κέντρο Ελέγχου Ασθενειών 
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(Center for Disease Control – CDC), τον Αμερικανικό Οργανισμό προγραμμάτων 
ενταγμένων σε πανεπιστήμια (American Association of University Affiliated 
Programs) και την Ιατρική Συμβουλευτική Επιτροπή του Διεθνούς Οργανισμού για το 
σύνδρομο Rett (Medical Advisory Board of the International Rett Syndrome 
Association - IRSA) ανέπτυξε μία λίστα διαγνωστικών κριτηρίων βασισμένων στα 
Vienna Criteria. Στη δεύτερη αναφορά για τα κριτήρια επικρατεί ο διαχωρισμός  των 
κριτηρίων σε 1) υποχρεωτικά κριτήρια 2) βοηθητικά κριτήρια και 3) κριτήρια 
αποκλεισμού. Αν και οι περισσότερες ασθενείς πληρούν, αν όχι όλα, τα περισσότερα 
από τα  βοηθητικά κριτήρια, μπορεί να γίνει διάγνωση χωρίς να υπάρχει κανένα από 
τα βοηθητικά κριτήρια ειδικά για τις ασθενείς νεαρής ηλικίας.  Η παρουσία ενός ή 
περισσότερων κριτηρίων αποκλεισμού αποκλείει τη διάγνωση του συνδρόμου ακόμη 
και αν ο ασθενής πληροί όλα τα υποχρεωτικά κριτήρια. Οι ερευνητές (Rett Syndrome 
Diagnostic Criteria Work Group, 1988) απέκλεισαν από τα υποχρεωτικά κριτήρια το 
θηλυκό γένος, καθώς θεώρησαν ότι η γνώση για το σύνδρομο ήταν περιορισμένη και 
έπρεπε να ληφθεί υπόψη  η πιθανότητα να υπάρχουν περιπτώσεις αρρένων που δεν 
έχουν διαγνωστεί. Επιπλέον, ο καθορισμός του γυναικείου φίλου ως υποχρεωτικό 
κριτήριο μπορεί να αποτελούσε περιορισμό στην αξιολόγηση της υπόθεσης για τη 
σύνδεση του συνδρόμου με τη μετάλλαξη του χρωμοσώματος Χ. Τέλος, προσέθεσαν 
τα βοηθητικά κριτήρια για τη διάγνωση του συνδρόμου. Στα κριτήρια αποκλεισμού 
προστέθηκαν οι ενδείξεις ενδομήτριας καθυστέρησης στην αύξηση, η ύπαρξη 
αναγνωρισμένης μεταβολικής ή άλλης προοδευτικής νευρολογικής διαταραχής και οι 
επίκτητες νευρολογικές διαταραχές οφειλόμενες σε σοβαρές λοιμώξεις ή 
κρανιοεγκεφαλικές κακώσεις 
 
Υποχρεωτικά Κριτήρια 
1. Προφανώς φυσιολογική προγεννητική και περιγεννητική περίοδος 
2. Προφανώς φυσιολογική ψυχοκινητική ανάπτυξη κατά τη διάρκεια των 
πρώτων 6 μηνών 
3. Φυσιολογική περίμετρος κεφαλής κατά τη γέννηση 
4. Επιβράδυνση της ανάπτυξης της κεφαλής μεταξύ των ηλικιών 5 μηνών και 4 
ετών 
5. Απώλεια κεκτημένων σκόπιμων δεξιοτήτων των χειρών μεταξύ 6με 30 
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μηνών, προσωρινά συνδεδεμένη με επικοινωνιακή δυσλειτουργία και 
κοινωνική απόσυρση 
6. Εμφάνιση σοβαρής βλάβης στην εκφραστική και προσληπτική γλώσσα και 
παρουσία σοβαρής ψυχοκινητικής καθυστέρησης 
7. Στερεοτυπικές κινήσεις των χειρών όπως σφίξιμο/πίεση/σύνθλιψη των χειρών, 
χτύπημα, τοποθέτηση των χειρών στο στόμα και αυτοματισμοί που μοιάζουν 
με  «πλύσιμο»/τρίψιμο των χειρών εμφανίζονται αφού χαθούν οι σκόπιμες 
δεξιότητες των χειρών 
9. Εμφάνιση απραξίας στο βηματισμό και απραξίας/αταξίας στον κορμό μεταξύ 
1-4 ετών 
8. Διερευνητική/ανιχνευτική διάγνωση μεταξύ 2-5 ετών 
Βοηθητικά Κριτήρια 
1. Αναπνευστική Δυσλειτουργία 
o Περιοδική άπνοια κατά την εγρήγορση 
o Διαλείπουσα υπέρπνοια 
o Διαστήματα κράτησης της αναπνοής 
o Αναγκαστική αποβολή αέρα και σίελου  
2. Ανωμαλίες στο ηλεκτροεγκεφαλογράφημα 
o Αργά αφυπνούμενο φόντο και διαλείπουσα ρυθμική επιβράδυνση (3-5 
Hz) 
o Εκφορτώσεις επιληπτικής μορφής, με ή χωρίς κλινικές κρίσεις 
3. Κρίσεις 
4. Σπαστικότητα, συχνά συνδεδεμένη με την ανάπτυξη μυϊκής αδυναμίας και 
δυστονίας 
5. Περιφερικές αγγειοκινητικές διαταραχές 
6. Σκολίωση 
7. Καθυστέρηση αύξησης 
8. Υποτροφικά μικρά πόδια 
Κριτήρια Αποκλεισμού 
1. Ενδείξεις ενδομήτριας καθυστέρησης στην αύξηση 
2. Οργανομεγαλία ή άλλα σημάδια συμβατά με νοσήματα εναπόθεσης 
3. Αμφιβληστροειδοπάθεια ή οπτική ατροφία 
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4. Μικροκεφαλία κατά τη γέννηση 
5. Ενδείξεις περιγεννητικής εγκεφαλικής βλάβης 
6. Ύπαρξη αναγνωρισμένης μεταβολικής ή άλλης προοδευτικής νευρολογικής 
διαταραχής 
7. Επίκτητες νευρολογικές διαταραχές οφειλόμενες σε σοβαρές λοιμώξεις ή 
κρανιοεγκεφαλικές κακώσεις 
Πίνακας 3: Διαγνωστικά κριτήρια για το σύνδρομο Rett (Rett Syndrome Diagnostic Criteria Work 
Group, 1988) 
 
Μετά την καθιέρωση των αρχικών κριτηρίων σημαντική πρόοδος σημειώθηκε 
στην κατανόηση των κλινικών, νευρολογικών και γενετικών χαρακτηριστικών του 
συνδρόμου. Μεταξύ των επιτευγμάτων βρίσκονται ο ευκρινέστερος ορισμός του 
χρονοδιαγράμματος και του προτύπου των κλινικών χαρακτηριστικών, η αναγνώριση 
του συνδρόμου ως νευρολογική διαταραχή σε αντίθεση με την προοδευτική 
νευροεκφυλιστική νόσο που θεωρείτο ότι είναι (Armstrong, 1997 αναφορά στο 
Hagberg et al., 2002) και ο εντοπισμός των μεταλλάξεων του γονιδίου της μεθυλ-
CpG-δεσμευτικής πρωτεΐνης 2 (Amir et al., 1999). Ως αποτέλεσμα το ενδιαφέρον των 
επιστημόνων στράφηκε στον εντοπισμό συσχετίσεων φαινότυπου και γονότυπου του 
συνδρόμου μέσα στο φάσμα των μεταλλάξεων του γονιδίου της μεθυλ-CpG-
δεσμευτικής πρωτεΐνης 2. Όλα αυτά οδήγησαν στην αναθεώρηση των διαγνωστικών 
κριτηρίων (Hagberg et al., 2002). Όσον αφορά στα υποχρεωτικά κριτήρια 
διατηρήθηκαν ως προς το περιεχόμενο αλλά διευκρινίστηκαν κάποιες γλωσσικές 
αμφισημίες, οι οποίες πιθανόν να αποτελούσαν τροχοπέδη στην ευρεία εφαρμογή 
τους για ερευνητικούς σκοπούς. Οι μετατροπές έγιναν με σκοπό τα κριτήρια να 
συμπεριλαμβάνουν ένα εύρος περιπτώσεων χωρίς να εκλείψει η ιδιαιτερότητά τους. 
 
Υποχρεωτικά Κριτήρια 
1. Προφανώς φυσιολογικό προγεννητικό και περιγεννητικό ιστορικό 
2. Ψυχοκινητική ανάπτυξη κατά κύριο λόγο φυσιολογική τη διάρκεια των 
πρώτων 6 μηνών ή μπορεί να παρουσιάζει καθυστέρηση από τη γέννηση 
3. Φυσιολογική περίμετρος κεφαλής κατά τη γέννηση 
4. Επιγεννητική επιβράδυνση της ανάπτυξης της κεφαλής στην πλειοψηφία 
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5. Απώλεια κεκτημένων σκόπιμων δεξιοτήτων των χειρών μεταξύ ½ - 1 ½  ετών,  
6. Στερεοτυπικές κινήσεις των χειρών όπως σφίξιμο/πίεση/σύνθλιψη των χειρών, 
χτύπημα, τοποθέτηση των χειρών στο στόμα και αυτοματισμοί που μοιάζουν 
με  «πλύσιμο»/τρίψιμο των χειρών  
7. Αναδυόμενη κοινωνική απόσυρση, επικοινωνιακή δυσλειτουργία, απώλεια 
μαθημένων λέξεων και γνωστική βλάβη 
8. Αδύνατη ή επιδεινούμενη κινητικότητα 
Βοηθητικά Κριτήρια 
1. Ενοχλήσεις στην αναπνοή κατά την εγρήγορση (υπέρπνοια, κράτημα της 
αναπνοής, αναγκαστική αποβολή αέρα και σίελου, κατάποση αέρα) 
2. Τριγμός οδόντων 
3. Διαταραχές ύπνου από την πρώιμη παιδική ηλικία 
4. Μη φυσιολογικός μυϊκός τόνος επιτυχώς συνδεδεμένος με μυϊκή αδυναμία 
και δυστονία  
5. Περιφερικές αγγειοκινητικές διαταραχές 
6. Προοδευτική σκολίωση/κύφωση 
7. Καθυστέρηση αύξησης 
8. Υποτροφικά μικρά και κρύα πόδια· μικρά, αδύνατα χέρια 
Κριτήρια Αποκλεισμού 
1. Οργανομεγαλία ή άλλα σημάδια συμβατά με νοσήματα εναπόθεσης 
2. Αμφιβληστροειδοπάθεια, οπτική ατροφία ή καταρράκτης 
3. Ενδείξεις περιγεννητικής ή επιγεννητικής εγκεφαλικής βλάβης 
4. Ύπαρξη αναγνωρισμένης μεταβολικής ή άλλης προοδευτικής νευρολογικής 
διαταραχής 
5. Επίκτητες νευρολογικές διαταραχές οφειλόμενες σε σοβαρές λοιμώξεις ή 
κρανιοεγκεφαλικές κακώσεις  
Πίνακας 4: Διαγνωστικά κριτήρια για το σύνδρομο Rett (Hagberg, Hanefeld, Percy, Skjeldal, 2002) 
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1.3.3. Μη τυπικό Rett – παραλλαγές του συνδρόμου και διαγνωστικά 
κριτήρια 
Ο όρος μη τυπικό/άτυπο Rett χρησιμοποιείται για τα άτομα που δεν πληρούν 
απόλυτα τα κριτήρια του κλασικού συνδρόμου Rett, αν και έχουν πολλά από τα 
χαρακτηριστικά και συχνά εμφανίζουν και μετάλλαξη του γονιδίου της μεθυλ-CpG-
δεσμευτικής πρωτεΐνης 2. Περίπου το 20% των ατόμων με διάγνωση Rett έχουν 
συμπτώματα που είναι είτε πιο ήπια είτε πιο σοβαρά από αυτά των κλασικών 
περιπτώσεων και θεωρούνται μη τυπικές περιπτώσεις. Πρόκειται για ένα συνεχές 
εξέλιξης από το πιο ήπιο στο πιο σοβαρό με την κλασική μορφή του συνδρόμου να 
βρίσκεται περίπου στο μέσο (Hunter, 2007). 
Τα είδη της μη τυπικής μο ρφής το υ συνδρόμο υ είναι (Hagberg, 2002· 
Παπάζογλου, Ψώνη, Φρυσίρα, Ξαϊδάρα, Καναβάκης, Γιουρούκος, 2007· Rapp, 2006· 
Hunter, 2007): 
1. Η συγγενής μορφή (Congenital onset RS): θεωρείται πολύ σπάνια και 
για τα κορίτσια που υπάρχει υποψία ότι πάσχουν από αυτή τη μορφή 
πρέπει να γίνουν πολλές αξιολογήσεις και να υπάρχει διαρκής 
παρακολούθηση για αρκετά χρόνια μέχρι να δοθεί η οριστική 
διάγνωση. Οι ασθενείς  με συγγενή μορφή, βιώνουν το πρώτο στάδιο 
σε πολύ σύντομο  διάστημα και με ταχύτατη εξέλιξη. Η αναπτυξιακή 
καθυστέρηση διαπιστώνεται σύντομα μετά τη γέννηση και δε φαίνεται 
να υπάρχει πρώιμη φυσιολογική περίοδος ανάπτυξης. Οι κρίσεις 
ξεκινούν πριν από την περίοδο της παλινδρόμησης. Δεν εμφανίζεται 
απόλυτη απώλεια της σκόπιμης χρήσης των χεριών ενώ αντίθετα 
παρατηρείται μία βελτίωση με το πέρασμα των ετών στη χρήση των 
χεριών 
2. παλινδρόμηση κατά την όψιμη παιδική ηλικία (late onset RS): οι 
χαρακτηριστικές ενδείξεις του συνδρόμου εμφανίζονται μετά το 
σύνηθες διάστημα των 18 μηνών και σε κάποιες περιπτώσεις στην 
ηλικία των 3-4 ετών. Τα κορίτσια αυτής της παραλλαγής μπορούν όχι 
μόνο να περπατούν αλλά και να τρέχουν. Συχνά τους δίνεται η 
διάγνωση του αυτισμού ή των διάχυτων αναπτυξιακών διαταραχών 
μέχρι να δεχτούν τη διάγνωση για μη τυπική μορφή του συνδρόμου 
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Rett 
3. παραλλαγή με διατήρηση του λόγου  (preserved speech RS): δεν είναι 
τόσο συνηθισμένη μορφή όσο θεωρείτο αρχικά. Τα σημάδια είναι πιο 
ήπιας μορφής και η έναρξη της παλινδρόμησης κυμαίνεται στην 
ηλικία των 3-4  ετών.  Είναι σε θέση να παράγο υν λό γο  και συχνά 
επιδεικνύουν καλύτερη σκόπιμη χρήση των χεριών και μπορεί να 
παρουσιάσουν υψηλότερες ακαδημαϊκές επιδόσεις (Zapella, 1998). 
4. Άρρενες με σύνδρομο Rett: υπάρχουν κάποιες σποραδικές αναφορές 
(Jan et al., 1999· Villard et al., 2000· Moog et al., 2003) αρρένων με 
συμπτώματα που προσιδιάζουν στο σύνδρομο Rett.  Το ενδιαφέρον για 
αυτή την παραλλαγή του συνδρόμου έγινε εντονότερο έπειτα από την 
ανακάλυψη της γενετικής βάσης του συνδρόμου. Οι άρρενες που 
φέρουν μία μετάλλαξη στο γονίδιο της μεθυλ-CpG-δεσμευτικής 
πρωτεΐνης 2, το οποίο θα προκαλούσε σύνδρομο Rett στα θήλεα, 
πάσχουν από μία σοβαρή εγγενή εγκεφαλική δυσλειτουργία, γνωστή 
ως εγκεφαλοπάθεια. Αν και φαίνονται φυσιολογικοί κατά τη γέννηση, 
αποτυγχάνουν να αναπτυχθούν και πεθαίνουν από αναπνευστική 
ανάσχεση σε πρώιμη ηλικία. Για να μοιάζουν με την κλασική μορφή 
του συνδρόμου οι άρρενες πρέπει να είναι αγόρια με Klinefelter ή 
μωσαϊκισμό. Οι Schanen et al. (1998 αναφορά στο Ellaway & 
Christodoulou,1999) υποστηρίζουν ότι, αν και οι άρρενες δεν πληρούν 
τα διαγνωστικά κριτήρια για το σύνδρομο Rett, αυτοί 
αντιπροσωπεύουν το φαινότυπο των αρρένων με τις μεταλλάξεις του 
συνδρόμου Rett. Επιπλέον, οι ίδιοι ερευνητές υποθέτουν ότι  υπάρχουν 
σποραδικές περιπτώσεις αρρένων με σύνδρομο Rett, αλλά δεν 
αναγνωρίζονται γιατί εμφανίζουν διαφορετικά κλινικά συμπτώματα. Η 
πρώιμη έναρξη και η σοβαρότερη εξέλιξη του συνδρόμου στους 
άρρενες είναι συμβατή με τη σύνδεση του συνδρόμου με μεταλλάξεις 
που συνδέονται με το χρωμόσωμα Χ. 
5. Οικογενές σύνδρομο Rett: Όταν το σύνδρομο εμφανίζεται σε 
περισσότερα από ένα κορίτσια της ίδιας οικογένειας (συμβαίνει στο 
1% των περιπτώσεων) και κληρονομείται με φυλοσύνδετο 
επικρατούντα χαρακτήρα 
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6. Εκτρωτική μορφή (forme fruste): αποτελεί την πιο συνηθισμένη μορφή 
μη τυπικού συνδρόμου Rett με ποσοστό περίπου 80%. Θεωρείται η πιο 
τραγική παραλλαγή του συνδρόμου καθώς εμφανίζεται σε μεγάλο 
παιδί με φυσιολογική ανάπτυξη και υγεία μέχρι εκείνη τη στιγμή. Η 
ηλικία των 8-10 ετών αποτελεί το χαμηλότερο ηλικιακό όριο για τη 
διάγνωση του συνδρόμου 
 
Οι Hagberg & Skjeldal (1994) πρότειναν ένα μοντέλο για τα κριτήρια του μη 
τυπικού συνδρόμου Rett. Τα υποχρεωτικά κριτήρια αποτελούνται από 6 αντικείμενα. 
Τα πρώτα 5 έχουν τροποποιηθεί από τα αντίστοιχα του κλασικού συνδρόμου Rett, 
χωρίς ηλικιακούς περιορισμούς και χωρίς να περιλαμβάνουν τις στερεοτυπικές 
κινήσεις των χεριών. Για να γίνει η διάγνωση του μη τυπικού συνδρόμου Rett, οι 
ασθενείς θα πρέπει να πληρούν αυθαίρετα 5 από τα 6 υποχρεωτικά κριτήρια και 
τουλάχιστον 5 από τα 11 βοηθητικά κριτήρια. 
Υποχρεωτικά Κριτήρια 
Ένα κορίτσι ηλικίας τουλάχιστον 10 ετών με νοητική καθυστέρηση αγνώστου 
προελεύσεως και με τουλάχιστον 3 από τα 6 κριτήρια: 
1. Απώλεια της κεκτημένης λεπτής κινητικότητας των δαχτύλων στην όψιμη 
βρεφική ηλικία ή στην πρώιμη παιδική 
2. Απώλεια των κεκτημένων λέξεων/φράσεων/ βαβίσματος 
3. Στερεοτυπίες των χεριών του συνδρόμου Rett 
4. Πρώιμη αποκλίνουσα επικοινωνιακή ικανότητα 
5. Επιβράδυνση της ανάπτυξης της κεφαλής κατά 2 τυπικές αποκλίσεις  
6. Το προφίλ του συνδρόμου Rett: μία περίοδος παλινδρόμησης (στάδιο ΙΙ) 
ακολουθούμενη από μία βέβαιη ανάκαμψη στην επαφή και την επικοινωνία 
(στάδιο ΙΙΙ) σε αντίθεση με την αργή νευροκινητική παλινδρόμηση κατά τη 
διάρκεια της σχολικής ηλικίας και της εφηβείας 
Βοηθητικά Κριτήρια 
Επιπλέον, τουλάχιστον 5 από τα ακόλουθα 11 υποστηρικτικά συμπτώματα 
1. Αναπνευστικές ανωμαλίες (υπέρπνοια και/ή κράτημα της αναπνοής) 
2. Τυμπανισμός/χαρακτηριστική κατάποση αέρα 
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3. Χαρακτηριστικός του συνδρόμου Rett τριγμός οδόντων 
4. Δυσπραξία στο βηματισμό 
5. Νευρογενετική σκολίωση ή υψηλή κύφωση (κινητικά κορίτσια) 
6. Ανάπτυξη νευρολογικών ανωμαλιών των κάτω άκρων 
7. Μικρά μπλε/κρύα πόδια 
8. Χαρακτηριστική του συνδρόμου ανάπτυξη του ηλεκτροεγκεφαλογραφήματος 
9. Αναίτιο ξαφνικό γέλιο/ τσιρίδες 
10. Η αίσθηση του πόνου παρουσιάζει βλάβη/καθυστέρηση 
11. Έντονη επικοινωνία με τα μάτια – «δείξη με το βλέμμα» 
Κριτήρια Αποκλεισμού 
1. Ενδείξεις ενδομήτριας καθυστέρησης στην αύξηση 
2. Οργανομεγαλία ή άλλα σημάδια συμβατά με νοσήματα εναπόθεσης 
3. Αμφιβληστροειδοπάθεια ή οπτική ατροφία 
4. Μικροκεφαλία κατά τη γέννηση 
5. Ενδείξεις περιγεννητικής εγκεφαλικής βλάβης 
6. Ύπαρξη αναγνωρισμένης μεταβολικής ή άλλης προοδευτικής νευρολογικής 
διαταραχής 
7. Επίκτητες νευρολογικές διαταραχές οφειλόμενες σε σοβαρές λοιμώξεις ή 
κρανιοεγκεφαλικές κακώσεις 
Πίνακας 5: Διαγνωστικά κριτήρια του μη τυπικού συνδρόμου (Hagberg & 
Skjeldal, 1994) 
 
Οι Hagberg et al. (2002) αναθεώρησαν τα υπάρχοντα κριτήρια τόσο για το 
κλασικό όσο και για το μη τυπικό σύνδρομο Rett. Όσον αφορά στα κριτήρια για τις 
παραλλαγές του συνδρόμου, αφαιρέθηκαν τα κριτήρια που αφορούσαν στην ηλικία 
και στο γένος. Στα πρώτα κριτήρια είχε δοθεί ιδιαίτερη έμφαση στο 
ηλεκτροεγκεφαλογράφημα, αλλά, καθώς, όπως έχει αναφερθεί δεν υπάρχει 
συγκεκριμένο διαγνωστικό πρότυπο για το  ηλεκτροεγκεφαλογράφημα στο σύνδρομο 
Rett, το κριτήριο αυτό αφαιρέθηκε επίσης. Αντικαταστάθηκε, όμως, από τις 
διαταραχές  ύπνου, που αποτελούν χαρακτηριστικό που εμφανίζεται συχνά στο 
φάσμα του συνδρόμου. 
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Υποχρεωτικά Κριτήρια 
Το υποκείμενο πρέπει να πληροί τουλάχιστον 3 από τα 6 κριτήρια: 
1. Απώλεια ή μείωση των δεξιοτήτων των χειρών 
2. Μείωση ή απώλεια βαβίσματος 
3. Στερεοτυπίες των χεριών με μονότονο πρότυπο 
4. Μείωση ή απώλεια των  επικοινωνιακών δεξιοτήτων 
5. Επιβράδυνση της ανάπτυξης της κεφαλής από τα πρώτα χρόνια ζωής 
6. Το προφίλ του συνδρόμου Rett: ένα στάδιο παλινδρόμησης ακολουθούμενο 
από μία βέβαιη ανάκαμψη στην αλληλεπίδραση σε αντίθεση με την αργή 
νευροκινητική παλινδρόμηση  
Βοηθητικά Κριτήρια 
Το υποκείμενο πρέπει να πληροί τουλάχιστον 5 από τα ακόλουθα 11 
υποστηρικτικά κριτήρια 
1. Αναπνευστικές ανωμαλίες  
2. Τυμπανισμός/κατάποση αέρα 
3. Τριγμός οδόντων, με έντονο ήχο 
4. Ανώμαλη κινητικότητα 
5. Σκολίωση/κύφωση  
6. Μυατροφία των κάτω άκρων 
7. Κρύα, με απόχρωση του μωβ πόδια, συχνά με επηρεασμένη ανάπτυξη 
8. Διαταραχές ύπνου στις οποίες συμπεριλαμβάνονται ξεσπάσματα με τσιρίδες 
κατά τη διάρκεια της νύχτας 
9. Ξεσπάσματα γέλιου και ουρλιαχτών 
10. Μειωμένη αντίδραση στον πόνο 
11. Έντονη επικοινωνία με τα μάτια – «δείξη με το βλέμμα» 
Πίνακας 5: Διαγνωστικά κριτήρια του μη τυπικού συνδρόμου (Hagberg et al., 2002) 
 
1.3.4. Διαφοροδιάγνωση 
Οι ασθενείς με σύνδρομο Rett (Hagberg et al., 1983) είχαν λάβει αρχικές 
διαγνώσεις για νοητική καθυστέρηση, εγκεφαλική παράλυση, εγκεφαλοπάθεια ή 
αυτισμό. Η Hunter (2007) αναφέρει ότι πολλές διαγνώσεις βασίζονταν στην 
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κινητικότητα των κοριτσιών αυτών. Έτσι κορίτσια υψηλής κινητικότητας λάμβαναν 
αρχική διάγνωση για αυτισμό ενώ άτομα με χαμηλή κινητικότητα λάμβαναν 
διαγνώσεις για εγκεφαλική παράλυση ή ολική καθυστέρηση.  
Η πιο συχνή διάγνωση που λαμβάνουν τα κορίτσια πριν διαπιστωθεί ότι 
πάσχουν από το σύνδρομο Rett είναι αυτή του αυτισμού. Οι λόγοι που οδηγούν τους 
κλινικούς σ’ αυτή τη λαθεμένη διάγνωση είναι οι στερεοτυπικές κινήσεις, η φτωχή 
αλληλεπίδραση με το περιβάλλον και το γέλιο χωρίς προφανή αιτία (Olsson & Rett, 
1987). Ένα σύνολο 50 κοριτσιών, ηλικίας 2-28 ετών με σύνδρομο Rett αποτέλεσαν 
τα υποκείμενα της έρευνας των Hagberg & Witt – Engerstrom (1986) στα πλαίσια 
αναλυτικής μελέτης του συνδρόμου. 47 από τις 50 περιπτώσεις (94%), για τις οποίες 
υπήρχαν διαθέσιμα πλήρη κλινικά ιστορικά, αναλύθηκαν διεξοδικά σε σχέση με τις 
αρχικές διαγνώσεις που είχαν λάβει. Για 37 περιπτώσεις (78%) είχε δοθεί η διάγνωση 
«αυτισμός» ή «αυτιστικά χαρακτηριστικά». Ήδη από το 1987 οι Witt – Engerstrom & 
Gillberg τονίζουν την αναγκαιότητα να εξεταστούν όλα τα κορίτσια  που 
παρουσιάζουν αυτιστική συμπτωματολογία κατά τα δύο πρώτα έτη ζωής, αν πληρούν 
τα κριτήρια για σύνδρομο Rett. Οι Hagberg & Witt – Engerstrom (1986) 
καταγράφουν τους πιο συχνούς κινδύνους σχετικά με τη διάγνωση στα πρώτα στάδια 
εξέλιξης του συνδρόμου. Τα αυτιστικά συμπτώματα συχνά υπερερμηνεύονται και 
οδηγούν σε διάγνωση αυτισμού, η αταξία και η δυσκινησία υπερεκτιμούνται και τα 
κορίτσια θεωρούνται ότι πάσχουν από εγκεφαλική παράλυση. Οι βρεφικές κρίσεις 
υπερεκτιμούνται, επίσης και διαγιγνώσκεται «ελαφρά κινητική επιληψία». Άλλες 
διαγνώσεις που πιθανόν να δοθούν στα κορίτσια είναι φαινυλκετονουρία αλλά στην 
πάθηση αυτή η άνοια εμφανίζεται νωρίτερα και οι δεξιότητες των χεριών έχουν 
διατηρηθεί σε καλύτερο βαθμό και η φυματιώδης σκλήρωση, η οποία, όμως 
παρουσιάζεται χωρίς επίκτητη μικροκεφαλία, και στα συμπτώματά της 
περιλαμβάνονται η εμφάνιση κηλίδων αποχρωματισμού και οι μικρές αλλά 
προφανείς κινητικές κρίσεις. Τέλος, κατά τη διάρκεια του 3ου σταδίου είναι πιθανόν 
να δοθούν  διαγνώσεις για μη προοδευτική εγκεφαλοπάθεια και για νοητική 
καθυστέρηση μη προσδιορισμένη. 
Ο Gillberg (1986) είναι από τους πρώτους που προσφέρουν πληροφορίες για 
τη διαφοροδιάγνωση συνδρόμου Rett και αυτισμού. Ο βρεφικός αυτισμός, είναι 
ιδιαίτερα σπάνιος στα θήλεα, επομένως η παρουσία αυτιστικής συμπτωματολογίας σε 
θήλυ ηλικίας 2 ετών και λιγότερο, θα πρέπει να κινεί υποψίες για διάγνωση του 
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συνδρόμου Rett, ανεξάρτητα από την ύπαρξη συνοδών σωματικών και νευρολογικών 
συμπτωμάτων. Μετά τα δεύτερα γενέθλια, η ύπαρξη μικροκεφαλίας, η απώλεια της 
σκόπιμης χρήσης των χεριών και ιδιαίτερες στερεοτυπικές κινήσεις των χεριών είναι 
εύκολο να διαφοροποιήσουν το σύνδρομο Rett από τον αυτισμό.  
Ο Olsson (1987 αναφορά στοVan Acker, 1991) αναφέρει ότι τα κορίτσια με 
σύνδρομο Rett, μπορεί να εμφανίζουν κάποια από τα 14 κριτήρια του αυτισμού όπως 
αυτά περιγράφηκαν από τον Rendle-Short (1969 αναφορά στοVan Acker, 1991). 
Αυτά είναι τα παρακάτω:  
1. Σοβαρά προβλήματα στην επαφή με τους άλλους 
2. Συνολική παρουσία σαν αυτή ενός κωφού ατόμου αλλά θετική 
αντίδραση στη μουσική 
3. Άρνηση στις προσκλήσεις για μάθηση νέων πραγμάτων 
4. Έλλειψη φόβου για πραγματικά άγνωστα άτομα 
5. Αντίδραση σε οποιαδήποτε απόκλιση από αυτό με το οποίο είναι 
εξοικειωμένα 
6. Έκφραση επιθυμιών μέσω χειρονομιών 
7. Γέλιο χωρίς προφανή αιτία 
8. Έλλειψη βλεμματικής επαφής 
9. Κοινωνική απομόνωση 
Ο Olsson υποστηρίζει, όμως, ότι στο σύνδρομο Rett υπάρχουν σαφείς 
αποκλίσεις από άτομο σε άτομο και πιθανόν κάποια από τα άτομα με Rett να μην 
πληρούν όλα αυτά τα χαρακτηριστικά. Υπάρχουν, βέβαια, κάποια κριτήρια που 
σίγουρα δεν πληρούνται από τα άτομα με Rett και είναι: 
1. Κυρίαρχη απόρριψη στις αγκαλιές και τα χάδια 
2. Ευδιάκριτη σωματική δραστηριότητα που εκδηλώνεται με τη συνεχή 
αρπαγή αντικειμένων και μία έντονη κινητικότητα 
3. Υπερβολική προσκόλληση σε συγκεκριμένα αντικείμενα 
4. Περιστροφή μικρών αντικειμένων 
5. Στερεοτυπικό παιχνίδι 
Το συμπέρασμα του Olsson είναι ότι, αν και τα άτομα με σύνδρομο Rett 
πληρούν κάποια από τα κριτήρια του νηπιακού αυτισμού, υπάρχουν διαφορές ως 
προς την ποιότητα των χαρακτηριστικών αυτών.  
Επιπλέον, οι Olsson & Rett,  έπειτα από συστηματική συμπεριφορική 
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ανάλυση σε 27 παιδιά με σύνδρομο Rett, συμπεραίνουν ότι αν συγκριθούν άτομα με 
Rett και με αυτισμό, είναι εύκολο να γίνει διαφοροποίηση μεταξύ τους. Σημαντικό 
κριτήριο της διαφοροδιάγνωσης αποτελεί το γεγονός ότι σε αντίθεση με τις έντονες 
στερεοτυπικές κινήσεις που εμφανίζουν τα κορίτσια με σύνδρομο Rett, τα άτομα με 
αυτισμό χειρίζονται τα αντικείμενα έχοντας διατηρήσει το κράτημα λαβίδα (pincer 
grip) και δεν παρουσιάζουν αναπνευστικές ανωμαλίες. 
Οι Percy et al. (1988) εντόπισαν κάποιες ουσιαστικές διαφορές μεταξύ του 
συνδρόμου Rett και του αυτισμού, αφού ανέλυσαν τα κινητικά και συμπεριφορικά 
χαρακτηριστικά 15 ασθενών με Rett. Τα άτομα με σύνδρομο Rett διαφέρουν από 
αυτά με αυτισμό ως προς το ότι εμφανίζουν αταξία, αναπνευστικές ανωμαλίες 
(κράτημα της αναπνοής, υπέρπνοια), τριγμό οδόντων, απλότητα στις στερεοτυπικές 
κινήσεις των χεριών και στην τοποθέτηση των χεριών. Τα άτομα με αυτισμό 
επιδεικνύουν περίπλοκες στερεοτυπίες και λεκτική αλλά όχι κινητική παλινδρόμηση. 
Τέλος, κατέληξαν στο συμπέρασμα ότι υπάρχουν τυπικά χαρακτηριστικά του 
αυτισμού που δεν μπορούν να αποτελέσουν σαφή κριτήρια διάκρισης μεταξύ του 
συνδρόμου Rett και του αυτισμού και αυτά είναι: η φτωχή βλεμματική επαφή, η 
έλλειψη διατήρησης του ενδιαφέροντος, οι διαταραχές λόγου και οι 
επαναλαμβανόμενες κινήσεις του κορμού μπρος – πίσω. 
Οι Burd, Fisher & Kerbeshian (1989) σύγκριναν δύο αγόρια με διαταραχή 
Heller με δύο κορίτσια με σύνδρομο Rett. Τα διαγνωστικά κριτήρια για τη διαταραχή 
Heller είναι: η αλλαγή ενός παιδιού με φαινομενικά φυσιολογική ανάπτυξη σε ένα 
παιδί με μειωμένη γνωστική ικανότητα, με μειωμένο ενδιαφέρον για άλλα άτομα ή σε 
ένα παιδί υπερκινητικό και επιθετικό, η εμφανής επιδείνωση της γλώσσας 
συνοδευόμενη από ολοκληρωτική απώλεια της επικοινωνίας, η απώλεια της 
ικανότητας να αναγνωρίζει τους γονείς του και η ελλιπής/ατελής σύνδεση με άλλα 
άτομα, η απώλεια των ήδη κεκτημένων δεξιοτήτων και η αποτυχία εκμάθησης νέων, 
ο χειρισμός αντικειμένων με επαναλαμβανόμενο, άσκοπο τρόπο και η παλινδρόμηση 
σε επίπεδο βαριάς νοητικής καθυστέρησης. Από τη στιγμή που ολοκληρώνεται η 
παλινδρόμηση τα άτομα μπορούν να παραμείνουν στο ίδιο επίπεδο για χρόνια. Σε 
κάποιες εξαιρετικές περιπτώσεις, μερικά άτομα συνεχίζουν να παλινδρομούν. Είναι 
δυνατόν να προσβληθούν και τα δύο φύλα. Τα αποτελέσματα της έρευνας δηλώνουν 
ότι τα άτομα που προσβάλλονται από αυτές τις διαταραχές διαφέρουν από τα άτομα 
με νηπιακό αυτισμό. Τα άτομα με σύνδρομο Rett και διαταραχή Heller παρουσιάζουν 
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φυσιολογική προγεννητική και περιγεννητική ανάπτυξη αλλά η διαδικασία της 
παλινδρόμησης ξεκινά αρκετά νωρίτερα για τα άτομα με σύνδρομο Rett. Η ραγδαία 
γνωστική και κοινωνική παλινδρόμηση είναι χαρακτηριστικό του συνδρόμου Rett 
αλλά, σε αντίθεση με τη διαταραχή Heller, εμφανίζεται και ψυχοκινητική 
καθυστέρηση. Τέλος, τα άτομα με Rett αναπτύσσουν ιδιαιτέρως χαρακτηριστικές 
στερεοτυπικές κινήσεις των χεριών και αναπνευστικές ανωμαλίες, οι οποίες δε 
συνηθίζονται στη διαταραχή  Heller.  
Αναπτυξιακή καθυστέρηση σε ένα παιδί με φυσιολογική ανάπτυξη που του 
προκαλεί σωματική και γνωστική αναπηρία μπορεί να εμφανιστεί και σε άλλες 
διαταραχές εκτός από το σύνδρομο Rett. Εγγενή λάθη του μεταβολισμού μπορεί να 
παρουσιάσουν αναπτυξιακή παλινδρόμηση, ενώ και  παιδιά με διαταραχές κρίσεων, 
όπως το σύνδρομο Lennox Gaustat είναι πιθανό να έχουν παρόμοια έκβαση (Ellaway 
& Christodoulou, 2001). Τα σύνδρομα Rett και Angelman μοιράζονται κάποια 
επικαλυπτόμενα χαρακτηριστικά όπως παρόμοια εμφάνιση του προσώπου, νοητική 
καθυστέρηση, κρίσεις και επιβράδυνση της ανάπτυξης του κεφαλιού. Στο σύνδρομο 
Rett υπάρχει και γενική επιβράδυνση στην ανάπτυξη, γεγονός που οδηγεί σε χαμηλό 
ανάστημα και μικρά χέρια και πόδια με αγγειοκινητικές ενοχλήσεις. Σε αντίθεση με 
το σύνδρομο Rett, το σύνδρομο Angelman εμφανίζεται και στα δύο φύλα (Scheffer et 
al., 1990· Ellaway et al., 1998 αναφορά στο Ellaway & Christodoulou, 2001). 
 
1.4. Χαρακτηριστικά του συνδρόμου και αντιμετώπιση 
1.4.1. Το σύστημα των αισθήσεων 
Οι αισθήσεις μας αποτελούν το μέσο πρόσληψης πληροφοριών για να 
κατανοήσουμε τον κόσμο που μας περιβάλλει. Καθώς ο όγκος των πληροφοριών που 
προσλαμβάνουμε είναι τεράστιος, το νευρικό μας σύστημα καλείται να αντεπεξέλθει 
σ’ ένα δύσκολο έργο, αφού πρέπει να επιλέξει σε τι να αντιδράσει και τι να αγνοήσει, 
πώς και πότε να αντιδράσει και με πόση ένταση. 
Πολλά κορίτσια με σύνδρομο Rett, όπως προκύπτει από αναφορές των 
γονέων, μοιάζουν να είναι λιγότερο συντονισμένα με τις αισθήσεις τους ως μωρά και 
λιγότερο δραστήρια σε σχέση με τα αδέλφια τους (Hunter, 2007). Συχνά συναντούν 
δυσκολίες στο να χειριστούν τις αισθητηριακές αντιδράσεις τους (Lewis & Wilson, 
1998). Ένας σιγανός ήχος μπορεί να γίνει αντιληπτός από αυτά ως πολύ δυνατός ή 
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ένας έντονος πόνος μπορεί να περάσει απαρατήρητος (Lewis & Wilson, 1998· 
Hunter, 2007). Η Lindberg (2006) αναφέρει ένα «αισθητηριακό και αντιληπτικό 
χάος» που τα κατακλύζει και τους προκαλεί σύγχυση. Το άτομο με Rett μπορεί να 
δείχνει υπερευαισθησία σε όλα ή αντίθετα προφανή αδιαφορία στον κόσμο που το 
περιβάλλει (Lewis & Wilson, 1998· Hunter, 2007). 
Τα περισσότερα κορίτσια με Rett έχουν φυσιολογική όραση (Lewis & Wilson, 
1998· Lindberg, 2006·  Hunter, 2007), αν και υπάρχουν και κάποιες εξαιρέσεις που 
παρουσιάζουν ελαφρά προβλήματα όρασης με δυνατότητα διόρθωσης (Lindberg, 
2006· Hunter, 2007). Παρόλο που δεν έχουν σημαντικά προβλήματα όρασης, κάνουν 
ασυνήθιστη χρήση του βλέμματος. Όταν βρίσκονται σε ένα άγνωστο περιβάλλον, 
χρησιμοποιούν κυρίως την περιφερική όραση ή ρίχνουν πεταχτές γρήγορες ματιές. Σε 
οικεία περιβάλλοντα και με οικείους ανθρώπους το βλέμμα τους μπορεί να είναι 
ιδιαιτέρως δυνατό (Lewis & Wilson, 1998· Lindberg, 2006). Όταν προσεγγίζουν κάτι 
άγνωστο, το κάνουν σταδιακά, ρίχνουν μια ματιά, απομακρύνουν το βλέμμα, 
ξανακοιτούν. Η διαδικασία επαναλαμβάνεται μέχρι να εξερευνήσουν εκτενώς την 
κατάσταση. Στη συνέχεια επικεντρώνουν σταθερά το βλέμμα και συχνά κοιτούν το 
αντικείμενο από πολύ κοντινή απόσταση. Αντικείμενα με μεγάλη αντίθεση φόντου 
και με ξεκάθαρα περιγράμματα ελκύουν την προσοχή τους πιο γρήγορα. 
Απολαμβάνουν, επίσης, το συνδυασμό φωτός και κίνησης και τους αρέσουν 
αντικείμενα όπως καθρέφτες, χρυσόσκονη και τα κεριά. Κάποια μπορεί να συναντούν 
δυσκολίες στο να ακολουθήσουν ένα αντικείμενο με το βλέμμα. 
Η ακοή είναι επίσης φυσιολογική με ελάχιστα προβλήματα που μπορεί να 
προκύψουν από παροδικές λοιμώξεις. Δυσκολεύονται να συγκεντρωθούν σε ηχητικά 
ερεθίσματα αλλά απολαμβάνουν τη μουσική και έχουν ιδιαίτερες προτιμήσεις. Τα 
θορυβώδη περιβάλλοντα μπορεί να τα αναστατώσουν και να προκαλέσουν νευρικό 
γέλιο ή ύπνο για να απομονώσουν τους θορύβους. 
Πολλά κορίτσια είναι ιδιαίτερα ευαίσθητα με το πρόσωπό τους. Δεν τους 
αρέσει να τις αγγίζουν και ενοχλούνται από τον άνεμο και τη βροχή. Περίπου το 1/3 
των κοριτσιών στην έρευνα της Lindberg (2006) έχουν ευαίσθητο στόμα. 
Προβάλλουν αντίσταση στο πλύσιμο των δοντιών και δείχνουν δυσανεξία σε κάποιες 
τροφές. 
Γενικά τα κορίτσια με Rett δείχνουν μεγάλη ανοχή στον πόνο, αν και αυτό 
ποικίλει από καιρό σε καιρό. Φαίνεται να αντιλαμβάνονται τον εσωτερικό πόνο (π.χ. 
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πονοκέφαλος) περισσότερο από τον εξωτερικό (π.χ. εμβόλιο) (Lindberg, 2006). 
 
1.4.2. Κινητικά προβλήματα 
Η κινητικότητα των κοριτσιών με Rett παρουσιάζει μεγάλο εύρος. Κάποια 
μπορεί να μη μάθουν ποτέ να περπατούν ενώ κάποια άλλα μπορεί να συνεχίσουν να 
περπατούν για πολλά χρόνια ακόμη και να τρέχουν. Η σοβαρότητα των κινητικών 
συμπτωμάτων εξαρτάται από το  είδο ς της μετάλλαξης,  από  τη χρονική στιγμή 
έναρξης της παλινδρόμησης και από τη γενική κατάσταση της υγείας. 
Το πιο σημαντικό πρόβλημα αναφορικά με την κινητικότητα που καλούνται 
να αντιμετωπίσουν τα άτομα με Rett είναι η απραξία (ή δυσπραξία όπως αναφέρεται 
από τη Lindberg, 2006),  καθώς καλύπτει ό λη την κίνηση του σώματο ς 
συμπεριλαμβανομένου του λόγου και του βλέμματος. Σύμφωνα με τη Lindberg 
(2006) πρόκειται για τη δυσκολία εκτέλεσης σκόπιμων κινήσεων και ενεργειών 
ανεξάρτητα από τη φυσιολογική κινητικότητα. Παρόλο που το άτομο δε χάνει την 
ικανότητα να κινεί το σώμα του, χάνει την ικανότητα να ορίζει στο σώμα της πώς και 
πότε να κινηθεί. Το άτομο δε γνωρίζει πια πώς να μετατρέψει την επιθυμία για 
ενέργεια σε πράξη. Δε συναντά δυσκολίες μόνο στο να σκεφτεί την κατάλληλη 
κίνηση αλλά και στο να βρει την κατάλληλη δύναμη και ταχύτητα της κίνησης. Συχνά 
στην προσπάθειά του να αρπάξει ένα αντικείμενο, το ρίχνει κάτω γιατί ακριβώς δεν 
μπορεί να ορίσει την κατάλληλη ένταση στην κίνησή του. Η απραξία επηρεάζει τη 
μάθηση διττά, όχι μόνο περιορίζει τις ενέργειες του ατόμου αλλά και εμποδίζει το 
άτομο να επιδείξει τη γνώση που έχει κατακτήσει. Τέλος, η απραξία έχει αντίκτυπο 
όχι μόνο στις πράξεις αλλά και στα κίνητρα και στην αυτοεκτίμηση του ατόμου. 
Η αταξία, μια διαταραχή της ισορροπίας, αποτελεί συνήθως το πρώτο 
κινητικό πρόβλημα που παρατηρείται στο σύνδρομο. Προκαλεί κλείδωμα των 
αρθρώσεων, γεγονός που μειώνει την κινητικότητα και δημιουργεί στο άτομο άγχος 
ότι θα πέσει. 
Καθώς μεγαλώνει το άτομο, η σκολίωση εκδηλώνεται και σταδιακά και 
μπορεί να οδηγήσει σε σπαστικότητα. Τα προβλήματα αυτά σε συνδυασμό με τα 
ατροφικά πόδια μπορούν να επηρεάσουν πολύ την κίνηση. 
Οι Downs et al. (2008) πραγματοποίησαν έρευνα για να περιγράψουν το 
προφίλ της αδρής κινητικότητας στα άτομα με σύνδρομο Rett. Η έρευνα στηρίχθηκε 
σε ανάλυση βίντεο με συμπληρωματικές πληροφορίες από δεδομένα αναφορών των 
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γονέων. Τα αποτελέσματα υποστηρίζουν την παρουσία δύο ευδιάκριτων προφίλ όσον 
αφορά στην αδρή κινητικότητα. Το προφίλ της γενικής αδρής κινητικότητας 
αντιπροσωπεύει ικανότητες όπως κάθομαι, στέκομαι, περπατώ, κάνω πλάγιο βήμα, 
στρίβω ενώ περπατώ και μετακινούμαι από την καθιστή θέση σε όρθια. Το προφίλ 
της περίπλοκης αδρής κινητικότητας αντιπροσωπεύει πιο δύσκολες εργασίες όπως 
σηκώνομαι όρθιος ενώ καθόμουν στο πάτωμα, σηκώνω αντικείμενο από το πάτωμα 
ενώ στέκομαι, περνώ πάνω από ένα εμπόδιο, ανεβαίνω κεκλιμένο επίπεδο και τρέχω. 
Εντύπωση προκαλεί το εύρημα ότι η γενική και όχι η περίπλοκη αδρή κινητικότητα 
μειώνεται με το πέρασμα των ετών. 
 
 
1.4.3. Στερεοτυπικές συμπεριφορές 
Οι στερεοτυπικές κινήσεις των χεριών αποτελούν το πιο ευδιάκριτο 
χαρακτηριστικό του συνδρόμου, ωστόσο δεν αποτελούν το πρώτο σύμπτωμα που 
εμφανίζεται. Προηγείται η απώλεια της σκόπιμης χρήσης των χεριών, η οποία 
εκδηλώνεται σταδιακά και έπειτα ακολουθούν οι στερεοτυπίες. Αυτές μπορεί να 
ξεκινήσουν με μη συνηθισμένες χειρονομίες και με παράξενη τοποθέτηση των 
χεριών. Στη συνέχεια το κορίτσι μπορεί να αρχίσει να γλείφει το ένα χέρι και στο 
τέλος εμπλέκει και τα δύο χέρια σε ένα συγκεκριμένο πρότυπο κινήσεων. Τις 
περισσότερες φορές τα κορίτσια φέρουν τα χέρια στο μέσο του σώματος τους και 
κάνουν κινήσεις σαν να σφίγγουν/πιέζουν τα χέρια ή κινήσεις που μοιάζουν με το 
πλύσιμο των χεριών. Οι στερεοτυπικές κινήσεις των χεριών είναι εμφανείς καθ’ όλη 
τη διάρκεια που το κορίτσι είναι ξύπνιο. Καθώς μεγαλώνει, οι στερεοτυπικές κινήσεις 
μειώνονται σε ρυθμό και ένταση αλλά δεν εξαλείφονται (Hunter, 2007). 
Εκτός από τις στερεοτυπικές κινήσεις των χεριών, οι μορφασμοί του στόματος 
είναι επίσης συνήθεις. Σ’ αυτές εμπλέκονται η κάτω σιαγόνα, τα χείλη και η γλώσσα. 
Οι γονείς αναφέρουν ότι οι μορφασμοί εντείνονται όταν προσπαθήσουν να 
σταματήσουν τις κόρες τους να εμπλέκονται σε στερεοτυπικές κινήσεις των χεριών 
(Lindberg, 2006). 
Τέλος, άλλες στερεοτυπίες είναι το τρίξιμο των δοντιών και οι ανωμαλίες 
στην αναπνοή (υπέρπνοια, κράτημα της αναπνοής, τυμπανισμός). 
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1.4.4. Γνωστική/νοητική ικανότητα 
Η νοητική ικανότητα καθορίζει τον τρόπο με τον οποίο το άτομο 
αντιλαμβάνεται τον κόσμο που το περιβάλλει και την κατανόηση των πιθανών 
ενεργειών με τις οποίες το άτομο μπορεί να ασκήσει επιρροή σ’ αυτόν. Επηρεάζει 
ακόμη τον τρόπο με τον οποίο μαθαίνουμε και μας παρέχει τη δυνατότητα να 
αποκτήσουμε άλλη οπτική γωνία και να δούμε τον κόσμο από την πλευρά των άλλων. 
Η αξιολόγηση της νοητικής ικανότητας των ατόμων με σύνδρομο Rett 
αποτελεί ιδιαίτερα δύσκολη διαδικασία. Τα περισσότερα εργαλεία αξιολόγησης δεν 
είναι προσαρμοσμένα στα ειδικά προβλήματα του πληθυσμού αυτού όπως 
καθυστερημένη αντίδραση, συναισθηματική σύγχυση, δυσπραξία, αργή οπτική και 
ακουστική επεξεργασία και διακυμάνσεις στη συνέπεια. Τα εργαλεία αυτά, καθώς 
μετρούν κυρίως αυτά που δεν μπορούν να κάνουν τα άτομα με Rett και όχι αυτά που 
μπορούν, προκαλούν την πιθανότητα υποεκτίμησης των δυνατοτήτων των 
αξιολογουμένων.  
Κατά καιρούς ερευνητές έχουν προσπαθήσει να αξιολογήσουν το γνωστικό 
επίπεδο των ατόμων αυτών. Οι Garber & Veydt (1990) αξιολόγησαν τη γνωστική 
ικανότητα του υποκειμένου της έρευνάς τους χρησιμοποιώντας τα εργαλεία Uzgiris 
and Hunt Scales και Learning Accomplishment Profile for infants και κατέληξαν ότι 
αυτό κυμαίνεται μεταξύ 12-18 μηνών. Εκτενέστερη έρευνα με τη συμμετοχή 28 
υποκειμένων πραγματοποιήθηκε από τους Perry et al. (1991). Το  εργαλείο που 
χρησιμοποιήθηκε ήταν το Cattell Infant Intelligence Scale και τα αποτελέσματα 
προσδιόρισαν την τιμή του γνωστικού επιπέδου μικρότερη των 8 μηνών με Μ.Ο. τους 
τρεις μήνες. Στο γνωστικό επίπεδο των 18 μηνών συμπέρανε η Lindberg (2006) ότι 
λειτουργούν τα 39 υποκείμενα της έρευνάς της, όπως αυτά αξιολογήθηκαν ύστερα 
από παρατηρήσεις και συνεντεύξεις με γονείς και εκπαιδευτικούς. Οι Woodyatt & 
Ozanne (1992, 1993) πραγματοποίησαν δύο έρευνες χρησιμοποιώντας τις διαδικασίες 
χορήγησης και βαθμολόγησης της Uzgiris and Hunt Scales of Infant Psychological 
Development (όπως ορίστηκαν από την Dunst). Στην πρώτη έρευνα (1992) τα 6 
υποκείμενα δε λειτουργούσαν  πάνω από το 3ο υπο-στάδιο της αισθητηριοκινητικής 
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νόησης κατά τον Piaget4
Η Lindberg (2006) αναλύοντας τις αναφορές των γονέων στα πλαίσια της 
έρευνάς της διαπιστώνει ότι δεν υπάρχουν πειστικές ενδείξεις για νοητική 
παλινδρόμηση. Τα κορίτσια κατά την  έναρξη της παλινδρόμησης χάνουν τις 
δεξιότητες της λεπτής κινητικότητας, της γλώσσας και τις κοινωνικές δεξιότητες, 
αλλά όσον αφορά στη νοητική ικανότητα φαίνεται να μένουν σε ένα στάσιμο σημείο. 
Επιπλέον, φαίνεται να παραμένουν στο ίδιο νοητικό επίπεδο και στο μέλλον, χωρίς 
να φαίνεται να υπάρχει κάποια περαιτέρω βελτίωση σε πιο αφηρημένα επίπεδα. 
Καθώς τα κορίτσια μεγαλώνουν η νοητική τους αναπηρία γίνεται διαρκώς 
εμφανέστερη και δεν αποδίδουν όπως θα αναμενόταν βάσει της χρονολογικής τους 
ηλικίας. Σύμφωνα με την Hunter (2007) δεν έχει εντοπιστεί κάποιος επιστημονικά 
αποδεκτός τρόπος για να διαπιστωθεί η πραγματική τους νοημοσύνη και καταλήγει 
ότι συμπεραίνουμε τη νοητική καθυστέρηση των κοριτσιών γιατί δεν υπάρχει 
κάποιος καλός τρόπος για να αποδείξουμε το αντίθετο. Γονείς, φροντιστές και 
εκπαιδευτικοί, συγκλίνουν, πάντως, στην άποψη ότι τα κορίτσια καταλαβαίνουν 
πολλοί περισσότερα απ’ όσα φανταζόμαστε. 
 ενώ στη δεύτερη έρευνα (1993) τα 4 υποκείμενα δε 
λειτουργούσαν  πάνω από το 4ο υπο-στάδιο. Τέλος, οι Sullivan et al. (1995) και οι 
Watson et al. (1996) στα πλαίσια των ερευνών τους αξιολογούν τα υποκείμενα τους 
(ένα σε κάθε έρευνα) χρησιμοποιώντας το Bayley Scales (οι Watson et al., 1996 
χρησιμοποιούν μια τροποποιημένη μορφή του εργαλείου). Το γνωστικό επίπεδο 
κυμαίνεται μεταξύ 5-7 μηνών για την πρώτη έρευνα (Sullivan et al., 1995) και μεταξύ 
5-6 μηνών για τη δεύτερη (Watson et al., 1996). 
Στην προσπάθειά μας να αξιολογήσουμε την κατανόηση των ατόμων με 
σύνδρομο Rett, οφείλουμε να λάβουμε υπόψη μας κάποιους σημαντικούς 
παράγοντες.  Τα άτομα αυτά παρουσιάζουν μια καθυστερημένη αντίδραση σε παντός 
                                                          
4 Ο Piaget διακρίνει τη γνωστική ανάπτυξη των παιδιών σε 4 στάδια: 1. Στάδιο αισθητηριοκινητικής 
νόησης (0-2 ετών), 2. Στάδιο προ-ενεργητικής νόησης (2-6 ετών), 3. Στάδιο ενεργητικής νόησης (6-12 
ετών) και 4. Στάδιο τυπικής νόησης (12-19 ετών). Στο στάδιο της αισθητηριοκινητικής νόησης τα 
επιτεύγματα του βρέφους αποτελούνται  κυρίως από τον συντονισμό των αισθητηριακών αντιλήψεων 
και των απλών κινητικών συμπεριφορών. Στο στάδιο αυτό τα βρέφη αρχίζουν να αναγνωρίζουν την 
ύπαρξη του κόσμου και συναλλάσσονται μ’ αυτόν. Η αισθητηριοκινητική νόηση διακρίνεται με τη 
σειρά της σε 6 υπο-στάδια. Στο υπο-στάδιο 3 (4-8 μηνών) το βρέφος συνειδητοποιεί ότι υπάρχει 
σύνδεση μεταξύ των πράξεών του και του περιβάλλοντος, ενώ στο υπο-στάδιο 4 (8-12 μηνών) το 
βρέφος συνδυάζει σχήματα για την επίτευξη του επιθυμητού αποτελέσματος και χρησιμοποιεί μία 
πρώιμη μορφή επίλυσης προβλημάτων (Cole & Cole,2002).  
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είδους ερεθίσματα. Μπορεί να χρειαστούν κάποιο χρόνο για να αντιδράσουν σ’ αυτό 
που τους ζητείται (Lewis & Wilson, 1998· Hunter, 2007). Κατά τη διάρκεια του 
χρόνου που μεσολαβεί, η Lindberg (2006) υποστηρίζει ότι πολλά πράγματα 
συμβαίνουν εντός του ατόμου με Rett. Μπορεί να αξιολογεί την κατάσταση πριν 
αποφασίσει να συμμετέχει. Πιθανό να μην μπορεί να ενεργήσει μέχρι τη στιγμή που 
θα αισθανθεί ότι μπορεί να το επιτύχει. 
Η καθυστερημένη αντίδραση σε συνδυασμό με το φτωχό συντονισμό ματιού – 
χεριού  (Lindberg, 2006)  και με την απραξία, καθιστούν δύσκολο σ’ αυτή να περάσει 
στους ανθρώπους που την περιβάλλει το γεγονός ότι κατανοεί (Hunter, 2007).  
Οι μεγάλες διακυμάνσεις στην προσοχή, στη διάθεση και στην επίδοση 
αποτελούν ακόμη έναν παράγοντα που οφείλει κανείς να προσμετρήσει όταν 
αξιολογεί την κατανόηση των ατόμων με Rett. Τη μία μέρα κανείς μπορεί να 
εντυπωσιαστεί με το πόσα πράγματα μπορεί να γνωρίζει ένα άτομο με Rett και την 
άλλη μέρα μπορεί πολύ εύκολα να πειστεί ότι το ίδιο άτομο γνωρίζει ελάχιστα 
πράγματα.  
Σύμφωνα με την Hunter (2007) ένα τεστ που μπορεί να χρησιμοποιηθεί είναι 
το Peabody Picture Vocabulary Test, στο οποίο το υποκείμενο καλείται να δείξει την 
εικόνα που του ονομάζουν. Ενώ το συγκεκριμένο τεστ δεν πρόκειται για τεστ 
νοημοσύνης, τα αποτελέσματά του έχει αποδειχθεί ότι έχουν υψηλή συσχέτιση με τα 
αποτελέσματα των τεστ νοημοσύνης. 
 
1.4.5. Συναισθηματικά και συμπεριφορικά χαρακτηριστικά 
Στα άτομα με σύνδρομο Rett η συνειδητή σκέψη και τα ενστικτώδη 
αισθήματα συγκρούονται. Στον πληθυσμό αυτό τα αισθήματα σχεδόν πάντα 
υπερισχύουν και είναι αυτά που συνήθως κατευθύνουν τα κορίτσια στις ενέργειές 
τους. Προσλαμβάνουν μόνο αυτό που τους αρέσει και έχει νόημα και αξία γι’ αυτές. 
Τα άτομα με Rett ενεργούν στις περισσότερες περιπτώσεις χωρίς να συνειδητοποιούν 
τις ενέργειές τους. Από τη στιγμή που αρχίζουν να σκέφτονται τι κάνουν, υπάρχει 
περίπτωση να «μπλοκάρουν». Η προσπάθεια να κινητοποιήσει κανείς νοητικά τα 
κορίτσια μπορεί να αποτελέσει εμπόδιο στις ενέργειές τους, καθώς κάνει τη 
διαδικασία συνειδητή σ’ αυτά. Το ίδιο αποτέλεσμα μπορεί να έχει η ενθάρρυνση και  
η αίτηση να κάνουν κάτι. Ο καλύτερος τρόπος είναι να κατευθύνεται η προσοχή των 
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κοριτσιών στο επιθυμητό αντικείμενο παρά στον ίδιο τους τον εαυτό. Π.χ. «ναι, είναι 
ένα πολύ ωραίο ….!» αντί «ναι, προσπάθησε να το πιάσεις!» (Lindberg, 2006).  
Επιπλέον, τα άτομα με Rett έχουν «ατελή και μπερδεμένη εικόνα για τον 
εαυτό τους» (Lindberg, 2006). Η γνώση τους σχετικά με το  σώμα το υς και η 
αυτογνωσία τους είναι ελλιπείς, γεγονός που οφείλεται στην αναπηρία τους. Η 
ικανότητά τους να συνειδητοποιήσουν τις δυνατότητές τους επηρεάζεται από το ότι 
μεγαλώνοντας χάνουν κεκτημένες ικανότητες και καλούνται να αναδημιουργήσουν 
την αυτό-εικόνα τους διαρκώς. Συνεπώς τους είναι δύσκολο να γνωρίζουν ποιες 
πραγματικά είναι και να αναπτύξουν την αυτοεκτίμησή τους. 
Όσον αφορά στη συμπεριφορά τα άτομα με  Rett σε γενικές γραμμές 
αντιμετωπίζουν τις ίδιες δυσκολίες και παρουσιάζουν ομοιότητες στη συμπεριφορά 
τους. Οι Mount et al. (2001) σε έρευνά τους προσπάθησαν να βρουν συμπεριφορές 
που πιθανόν να αποτελούν το συμπεριφορικό φαινότυπο του συνδρόμου. Αφού 
πραγματοποίησαν ανασκόπηση 38 ερευνών με αναφορές στη συμπεριφορά των 
ατόμων με σύνδρομο Rett, οδηγήθηκαν στα ακόλουθα συμπεράσματα. Οι 
συμπεριφορές που αναφέρονται σε μεγαλύτερο ποσοστό σχετίζονται με ασυνήθιστες 
κινήσεις των χεριών: στερεοτυπικές κινήσεις των χεριών, ολοκληρωτική απώλεια των 
δεξιοτήτων των χεριών, επαναλαμβανόμενη τοποθέτηση των χεριών στο στόμα, 
κράτημα των χεριών στο ύψος του στόματος. Επιπλέον, υψηλά ποσοστά 
συγκέντρωσαν συμπεριφορές που σχετίζονται με αναπνευστικές ανωμαλίες όπως 
υπέρπνοια και κράτημα της αναπνοής. Άλλη συμπεριφορά που εμφανίστηκε συχνά 
είναι οι δυσκολίες στον ύπνο. Τόσο οι κινήσεις των χεριών όσο και οι αναπνευστικές 
ανωμαλίες και οι δυσκολίες στον ύπνο αποτελούν μέρος των διαγνωστικών 
κριτηρίων του συνδρόμου. Ωστόσο παρατηρήθηκαν με μεγάλη συχνότητα και 
συμπεριφορές που δεν αποτελούν προς το παρόν μέρος των διαγνωστικών κριτηρίων 
όπως αυτιστικά χαρακτηριστικά (αδιαφορία σε πρόσωπα και αντικείμενα, φτωχή 
βλεμματική επαφή, ανέκφραστο πρόσωπο, συνεχής ή ακατάλληλος γέλωτας) αλλά 
και χαρακτηριστικά άγχους και χαμηλής διάθεσης. 
Οι ίδιοι ερευνητές (Mount et al.,2002) σε μεταγενέστερη έρευνά τους 
αποφάσισαν να εμβαθύνουν περισσότερο στο θέμα. Αποφάσισαν να συγκρίνουν το 
είδος και την ιδιαιτερότητα των συμπεριφορικών χαρακτηριστικών του συνδρόμου 
Rett με αυτά των ατόμων με σοβαρή και βαριά νοητική καθυστέρηση. Για το λόγο 
αυτό δημιούργησαν ένα ερωτηματολόγιο το Rett Syndrome Behaviour Questionnaire 
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(RSBQ). Στην έρευνα έλαβαν μέρος 143  κορίτσια με σύνδρομο Rett και 85 κορίτσια 
με σοβαρή και βαριά νοητική καθυστέρηση. Έπειτα από ανάλυση των 
αποτελεσμάτων προέκυψε ότι το ερωτηματολόγιο ήταν ικανό να διαχωρίσει μεταξύ 
των δύο παθήσεων. Τα αποτελέσματα είναι παρόμοια με αυτά της προηγούμενης 
έρευνας. Οι συμπεριφορές που εμφανίστηκαν συχνότερα ήταν αυτές που σχετίζονται 
με τις κινήσεις των χεριών και με την αναπνοή και που αποτελούν μέρος των 
διαγνωστικών κριτηρίων του συνδρόμου Rett. Άλλες συμπεριφορές που 
εμφανίζονταν συχνότερα στην ομάδα του συνδρόμου Rett από αυτή της νοητικής 
καθυστέρησης ήταν διακυμάνσεις στη διάθεση, σημάδια φόβου και άγχους, 
απαρηγόρητο κλάμα κατά τη διάρκεια της νύχτας και επαναλαμβανόμενες κινήσεις 
του στόματος και της γλώσσας και μορφασμοί του προσώπου. 
Οι διακυμάνσεις στη συμπεριφορά αναφέρονται και από τη  Lindberg (2006). 
Η συμπεριφορά των κοριτσιών μπορεί να μεταβάλλεται από μέρα σε μέρα ακόμη και 
από ώρα σε ώρα και διακρίνεται από ακραίες μορφές εκδήλωσης. Τα κορίτσια 
μπορούν απότομα να μεταβούν από το γέλιο στο κλάμα και από τη μία διάθεση στην 
άλλη χωρίς να μπορούν να ασκήσουν έλεγχο σ’ αυτή την κατάσταση.  
Άλλες συμπεριφορές που έχουν διαπιστωθεί στο σύνδρομο Rett είναι η 
ύπαρξη κρίσεων και η αυτοτραυματική συμπεριφορά (Hunter, 2007). 
 
1.4.6. Αντιμετώπιση 
Προς το παρόν δεν υπάρχει θεραπεία για το σύνδρομο Rett, μπορούμε μόνο 
να αντιμετωπίσουμε κάποια από τα συμπτώματα των ατόμων. Η θεραπεία απαιτεί μία 
διεπιστημονική προσέγγιση που συμπεριλαμβάνει ψυχολογική υποστήριξη στις 
οικογένειες, δημιουργία κατάλληλου εκπαιδευτικού προγράμματος, συμπτωματική 
και υποστηρικτική ιατρική αντιμετώπιση, φυσιο-, εργο- και λογοθεραπεία και ειδικές 
κοινωνικές, επαγγελματικές και υποστηρικτικές υπηρεσίες (Weaving et al., 2005· 
www.wemove.org/rett/rett_tre.html)   
Κατά καιρούς έχουν προταθεί διάφορα είδη παρέμβασης για την 
αντιμετώπιση των συμπτωμάτων. Θα πρέπει να επισημανθεί ότι, αν και τα άτομα με 
Rett παρουσιάζουν πολλές ομοιότητες, τα ιδιαίτερα θεραπευτικά προβλήματα και η 
αντίδρασή τους στην παρέμβαση διαφέρουν δραματικά και συνεπώς το θεραπευτικό 
πρόγραμμα παρέμβασης θα πρέπει να είναι ιδιαίτερα εξατομικευμένο.  
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Πολλά από τα χαρακτηριστικά του συνδρόμου αντιμετωπίζονται με 
φαρμακευτική αγωγή. Στα άτομα που παρουσιάζουν επιληπτική δραστηριότητα η 
αγωγή μπορεί να περιλαμβάνει αντισπασμωδικά φάρμακα όπως  Tegretol και 
Depakene. Ταυτόχρονη αγωγή με  Lamotrigine μπορεί να μειώσει την επιληπτική 
δραστηριότα και να έχει επίδραση στην αδρή κινητικότητα και στη μείωση του 
αισθήματος φόβου (Stenbom et al, 1998· www.wemove.org/rett/rett_tre.html). 
Η δυσκαμψία κυρίως κατά το 4ο στάδιο του συνδρόμου μπορεί να βελτιωθεί 
με μια συνθετική μορφή ντοπαμίνης, γνωστής ως L-dopa (Hunter, 2006· 
www.wemove.org/rett/rett_tre.html). 
Το Bromocriptine (Parlodel) είναι ένα φάρμακο που βελτιώνει τη λειτουργία 
του συστήματος ντοπαμίνης στον εγκέφαλο. Μία δοκιμή του φαρμάκου έδειξε αρχικά 
βελτίωση στην επικοινωνία, και μειωμένες κινήσεις των χεριών στην αρχική φάση, 
ωστόσο μετά τη διακοπή του φαρμάκου τα συμπτώματα επανήλθαν και η 
επαναχορήγηση του φαρμάκου δεν επανέφερε τα αρχικά αποτελέσματα (Hunter, 
2006).  
Άλλα φάρμακα που χορηγούνται είναι: L-carnitine που μπορεί να οδηγήσει 
στη βελτίωση το υ ατό μο υ και στην παρο χή καλύτερης πο ιό τητας ζωής (Hunter, 
2006), το μαγνήσιο για τη μείωση των επεισοδίων υπέρπνοιας (Egger et al., 1992 
αναφορά στο Weaving et al., 2005) και η μελατονίνη για τη βελτίωση των 
διαταραχών ύπνου (McArthur et al., 1998 αναφορά στο Weaving et al., 2005). 
Τα άτομα με σύνδρομο Rett παρουσιάζουν πολλά κινητικά και σωματικά 
προβλήματα. Τέτοια είναι η δυστονία, η υπερτονία, η σκολίωση και η κύφωση. Η 
φυσιοθεραπεία στο σύνδρομο καλείται να μειώσει την απραξία, την αταξία και το 
μυϊκό πόνο, να κινητοποιήσει τα κορίτσια να χρησιμοποιούν τα χέρια ώστε να 
διευκολυνθούν στο βάδισμα, να βελτιώσει την ισορροπία και το συντονισμό και τη 
σωματική συνειδητοποίηση, να επηρεάσει τη σκολίωση και να διατηρήσει και να 
βελτιώσει την κινητικότητα (Lewis & Wilson, 1998· Hunter, 2007). Τα ευεργετικά 
αποτελέσματα σε τρεις περιπτώσεις ατόμων με σύνδρομο Rett φαίνεται σε έρευνα 
των Larsson, Witt-Engerstrom (2001). Μία γυναίκα που ήταν καθηλωμένη σε 
αναπηρικό καρότσι έπειτα από ορθοπεδική εγχείριση και συνεχείς φυσιοθεραπείες 
κατάφερε να σταθεί όρθια στην ηλικία των 36 ετών και να περπατήσει στην ηλικία 
των 40. Ένα κορίτσι 9 ετών κατάφερε να εμποδίσει έπειτα από σειρά φυσιοθεραπειών 
τη σύσπαση των μυών στα πό δια ενώ ένα άλλο  1 0 χρονο  κο ρίτσι κατάφερε να 
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σηκώνεται χωρίς βοήθεια από το πάτωμα και να διατηρήσει αυτή την ικανότητα. Το 
πρόγραμμα MOVE παρέχει επίσης σημαντική βοήθεια στην αντιμετώπιση των 
κινητικών προβλημάτων (www.wemove.org)  
Για την αντιμετώπιση των στερεοτυπικών κινήσεων των χεριών οι Naganuma 
& Billingsley (1988) προτείνουν τη χρήση ναρθήκων, καθώς όπως αποδείχτηκε στην 
έρευνά τους οι νάρθηκες μπορεί να οδηγήσουν σε μείωση του χρόνου που 
αναλώνεται σε στερεοτυπικές κινήσεις των χεριών. Η χρήση των ναρθήκων 
υποστηρίζεται και από τη Hunter (2007). Ωστόσο, οι Tuten  & Miedaner (1989) 
αμφισβητούν την αποτελεσματικότητά τους. Αφού προέβησαν σε επανάληψη της 
έρευνας των Naganuma & Billingsley (1988) δεν οδηγήθηκαν στα ίδια 
συμπεράσματα, καθώς κανένα από τα υποκείμενα δε σημείωσε μείωση των 
στερεοτυπικών κινήσεων των χεριών. 
Η εργοθεραπεία εκπαιδεύει τα άτομα ώστε να αποκτήσουν όσο το δυνατόν 
μεγαλύτερη ανεξαρτησία και αυτονομία και βοηθά στις καθημερινές δεξιότητες 
διαβίωσης. Συγκεκριμένα στο σύνδρομο Rett ενθαρρύνει τη χρήση του κεφαλιού, των 
αγκώνων και άλλων μελών του σώματος ώστε να αποκτήσει καλύτερο έλεγχο, 
μεγιστοποιεί τη χρήση των χεριών για λειτουργικές δραστηριότητες, βελτιώνει την 
ικανότητα για πρόσβαση σε βοηθητική τεχνολογία κ.ά. (Lewis & Wilson, 1998· 
Hunter, 2007). 
Όσον αφορά στην αντιμετώπιση της αυτοτραυματικής συμπεριφοράς, η 
έρευνα των Iwata et al. (1986, αναφορά στο Katsiyannis et al., 2001) παρέχει 
χρήσιμες πληροφορίες. Στην έρευνα συμμετείχαν δύο υποκείμενα με Rett, τα οποία 
υποβλήθηκαν σε διάφορες παρεμβάσεις που συνταιριάζονταν με διαφορετικά είδη 
ενισχυτών. Η πιο αποτελεσματική παρέμβαση ήταν αυτή των διαφοροποιημένων 
ενισχυτών μαζί με τη διακοπή της αντίδρασης. Οι  Paisey et al. (1993 αναφορά στο 
Katsiyannis et al., 2001)  συμπέραναν ότι ένας συνδυασμός σταδιακής καθοδήγησης 
και κοινωνικών και φαγώσιμων ενισχυτών οδήγησε επιτυχώς σε λειτουργική χρήση 
των χεριών ώστε να ενεργοποιηθούν παιχνίδια, να εμφανιστούν αντιδράσεις αδρής 
κινητικότητας έπειτα από λεκτική καθοδήγηση και να εμφανιστεί η ικανότητα να 
πιάνουν αντικείμενα με την παλάμη. 
Ιδιαίτερη μνεία θα πρέπει να γίνει στη μουσικοθεραπεία. Τα κορίτσια με Rett 
είναι ευαίσθητα στη μουσική, έχουν καλή αντίδραση στους ήχους και γενικά 
απολαμβάνουν την ποιότητα των ήχων (www.rettsyndrome.org). Η μουσικοθεραπεία 
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μπορεί να αποτελέσει το κανάλι για την επικοινωνία, καθώς μπορεί να προσφέρει  
τρόπους με τους οποίους μπορεί να αναπτυχθεί η επικοινωνία και να προωθηθεί η 
μάθηση. Μελέτες αποδεικνύουν τα ευεργετικά αποτελέσματα της μουσικοθεραπείας 
στη μείωση των στερεοτυπικών κινήσεων των χεριών  (Wesecky, 1986), στην αύξηση 
της επικοινωνίας και στην δυνατότητα να κάνουν επιλογές (Elefant, 2005), στη 
σκόπιμη χρήση των χεριών και στη νοητική ανάπτυξη (Yasuhara & Sugiyama, 2001), 
στην αξιολόγηση της χρήσης των χεριών και στην δεκτικότητα της επικοινωνίας 
(Wingram & Lawrence, 2005) και στην ικανότητα μάθησης (Elefant & Wingram, 
2005). Η αξία της μουσικοθεραπείας τονίζεται και από την Hunter (2007)  
Άλλες θεραπείες που προτείνονται είναι η υδροθεραπεία, (Van Aker, 1991·  
Bumin et al., 2003· Hunter, 2007), η θεραπευτική ιππασία (Lewis & Wilson, 1998· 
Hunter, 2007) η λογοθεραπεία (Lewis & Wilson, 1998) η θεραπεία μέσω του 
παιχνιδιού (Hunter, 2007), η αρωματοθεραπεία και η ρεφλεξολογία (Lewis & Wilson, 
1998) και το ελεγχόμενο πολύ-αισθητηριακό (snoezelen) περιβάλλον (Lotan & 
Shapiro, 2005). 
 
1.5. Επικοινωνία στα άτομα με σύνδρομο Rett 
1.5.1. Επικοινωνιακές δεξιότητες  
Η συμπερίληψη της μείωσης ή της απώλειας των επικοινωνιακών ικανοτήτων 
στα απαραίτητα διαγνωστικά κριτήρια του συνδρόμου (Hagberg et al. 2002), 
καθιστούν τη μελέτη της επικοινωνίας στα άτομα με σύνδρομο Rett κρίσιμη. 
Αν και η φυσιολογική/τυπική προγενετική και περιγενετική ανάπτυξη 
αποτελεί ένα από τα μείζονα κριτήρια για τη διάγνωση του συνδρόμου, οι Tams-
Little & Holdgrafer (1996) αναφέρουν ότι τουλάχιστον σε ότι αφορά την επικοινωνία 
τα υποκείμενα με Rett δεν κατακτούν τα «ορόσημα» της τυπικής ανάπτυξης. Στην 
έρευνά τους μελέτησαν την εξέλιξη της προγλωσσικής και γλωσσικής ανάπτυξης 
παιδιών με σύνδρομο Rett από τη γέννηση μέχρι την ηλικία των 24 μηνών. 
Δημιούργησαν ένα ερωτηματολόγιο το οποίο βασιζόταν στην Clinical Linguistic 
Auditory Milestone Scale και το συμπλήρωσαν 17 γονείς. Πριν από την 
παλινδρόμηση κανένα παιδί δεν υπερέβη  το στάδιο της χρήσης μονών λέξεων (με το 
μέγιστο αριθμό λέξεων να κυμαίνεται μεταξύ 4-6 λέξεων), γεγονός που 
αντιπροσωπεύει το «ορόσημο» των πρωτο-λέξεων που εμφανίζονται πριν από το 
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τέλος του πρώτου έτους ως τη μετάβαση από το βάβισμα στις πραγματικές λέξεις. 
Συνολικά, τα παιδιά χρησιμοποιούσαν χωρίς διάκριση τις λέξεις μαμά και μπαμπά. 
Χειρονομίες «ορόσημα» που συνήθως εμφανίζονται ταυτοχρόνως με τις πρωτο-
λέξεις απουσίαζαν.  Τα αποτελέσματα της πιλοτικής έρευνας δηλώνουν ότι παιδιά με 
σύνδρομο Rett μπορεί να αναπτύξουν γλώσσα στο επίπεδο  της προφοράς λέξεων 
όπως μαμά/μπαμπά και άλλων απλών λέξεων, αλλά η ανάπτυξη της επικοινωνίας δεν 
είναι φυσιολογική. Η χρήση απλών λέξεων χωρίς την τυπική απόκτηση τυπικά 
αναπτυσσόμενων σκόπιμων χειρονομιών αμφισβητεί το πόσο αποτελεσματικά μπορεί 
να χρησιμοποιούν το περιορισμένο λεξιλόγιό τους για επικοινωνιακούς σκοπούς, 
ειδικά αν λάβουμε υπόψη τα αυτιστικά χαρακτηριστικά του συνδρόμου. 
Η βασικότερη επικοινωνιακή δυσκολία που αντιμετωπίζουν τα άτομα με Rett 
είναι η λεκτική δυσπραξία (θα γίνει εκτενέστερη αναφορά παρακάτω). Η αδυναμία 
τους, όμως να εκφράσουν τις επιθυμίες τους προέρχεται από ένα συγκερασμό τις 
λεκτικής δυσπραξίας με άλλες δυσκολίες αλλά και από την αδυναμία των κοριτσιών 
να χειριστούν την αναπηρία τους.  
Ένας πρώτος παράγοντας που δημιουργεί κωλύματα στην έκφραση των 
αναγκών των κοριτσιών είναι η σωματική τους αναπηρία. Τα κορίτσια που είναι 
περιπατητικά έχουν περισσότερες ευκαιρίες να προωθήσουν τις επιθυμίες τους 
προσεγγίζοντας το επιθυμητό αντικείμενο. Τα κορίτσια που χρησιμοποιούν 
αναπηρικό καρότσι χρησιμοποιούν την προσήλωση του βλέμματος προς το επιθυμητό 
αντικείμενο αλλά η δυνατότητα να γίνει κατανοητό το μήνυμα που θέλουν να 
περάσουν επαφίεται στην ευαισθησία και στην αντίδραση των φροντιστών τους. 
Σημαντικό ρόλο, επομένως, στο να γίνει αντιληπτό το αίτημα τους παίζει το 
περιβάλλον των κοριτσιών. Όλοι όσοι περιστοιχίζουν τα κορίτσια πρέπει να είναι σε 
εγρήγορση ώστε να αντιληφτούν και τις πιο ισχνές ενδείξεις των κοριτσιών για 
επικοινωνία. Όσο πιο σοβαρή είναι η αναπηρία των κοριτσιών τόσο μεγαλύτερη 
πρέπει να είναι η ευαισθησία του περιβάλλοντός τους. Τέλος, εμπόδιο στην 
επικοινωνία μπορεί να αποτελέσει η έλλειψη εμπιστοσύνης στον εαυτό του από το ίδιο 
το άτομο με Rett. Οι συνεχόμενες αποτυχίες να επηρεάσουν το περιβάλλον τους και 
να περάσουν το μήνυμά τους μπορεί να τα οδηγήσει σε παραίτηση (Lindberg, 2006). 
Ένας ακόμη παράγοντας που επιδρά στην επικοινωνιακή ικανότητα είναι η νοητική 
ανάπτυξη, καθώς οι δύο αυτές έννοιες είναι άρρηκτα συνδεδεμένες (Lewis & Wilson, 
1998). 
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Ανατρέχοντας στη βιβλιογραφία μια πρώτη προσέγγιση θα μπορούσε να γίνει 
αναφορικά με την ικανότητα παραγωγής λόγου των ατόμων με Rett. Πολλά 
αποτελέσματα ερευνών αλλά και ανέκδοτες πηγές από γονείς και φροντιστές 
αναφέρουν ότι η συντριπτική πλειοψηφία των κοριτσιών με Rett μπορούσε να 
προφέρει τουλάχιστον μία λέξη πριν από την παλινδρόμηση.  Οι Garber & Veydt 
(1990) σε μελέτη περίπτωσης αναφέρουν 10 λέξεις, οι Woodyatt &Ozanne  (1992) σε 
έρευνα με 6 υποκείμενα σημειώνουν ότι τα 5 από αυτά μπορούσαν να προφέρουν από 
2-20 λέξεις. Οι ίδιοι ερευνητές (Woodyatt & Ozanne, 1994) σε έρευνά τους σε 
τέσσερα υποκείμενα αναφέρουν από 3-13 λέξεις, οι Von Tetzchner et al. (1996) σε 
μελέτη τους σε 42 υποκείμενα αναφέρουν ότι 21 από αυτά παρήγαγαν λόγο από 1-10 
λέξεις, 3 υποκείμενα από 11 και περισσότερες λέξεις και 6 χρησιμοποιούσαν 
προτάσεις πριν από την παλινδρόμηση. Οι Dahlgren Sandberg et al. (2000) σε έρευνα 
με 8 υποκείμενα (3 με κλασική μορφή του συνδρόμου και 5 με εκτρωτική μορφή) 
δηλώνουν ότι τα υποκείμενα χρησιμοποιούσαν από 2 μέχρι λίγο περισσότερες από 10 
λέξεις. Παρόμοια αποτελέσματα προκύπτουν και από έρευνα των Uchino et al. (2001) 
για την ανάπτυξη της γλώσσας στο σύνδρομο Rett. Στην έρευνά τους με 99 
υποκείμενα διαπιστώθηκε ότι τα 55 παρήγαν λέξεις με νόημα και 8 από αυτά 
πρόφεραν προτάσεις των δύο λέξεων. Οι Lavas et al. (2006) έπειτα από ανάλυση 
ερωτηματολογίων που δόθηκε σε γονείς και φροντιστές 125 υποκειμένων με Rett 
αναφέρουν ότι 84 από τα υποκείμενα χρησιμοποιούσαν μία ή περισσότερες λέξεις 
πριν από την παλινδρόμηση. 
Αρκετές είναι και οι έρευνες που εξετάζουν την παραγωγή λόγου μετά την 
έναρξη του συνδρόμου. Σε γενικές γραμμές τα κορίτσια με Rett  χάνουν τη  ικανότητα 
να παράγουν λόγο. Εντούτοις, κάποια από αυτά διατηρούν την ικανότητα να 
παράγουν ένα μικρό ποσοστό λέξεων. Οι Olson & Rett (1985), σε μία από τις πρώτες 
έρευνες που δημοσιεύτηκαν εκτιμούν ότι το επικοινωνιακό επίπεδο των κοριτσιών 
δεν ξεπερνά τις 2 λέξεις και δεν περιλαμβάνει προτάσεις (αναφορά στο Demeter, 
2000). Οι Hagberg & Rasmussen (1986) αναφέρουν μία περίπτωση εκτρωτικής 
μορφής του σύνδρομο  οποία επανέκτησε κάποια ικανότητα λόγου έπειτα από την 
παλινδρόμηση (αναφορά στο Dahlgren Sandberg et al. 2000). Οι Perry et al. (1991) 
σε έρευνα με 28 κορίτσια αναφέρουν ότι κάποια από τα υποκείμενα (δεν υπάρχει 
συγκεκριμένη αναφορά) μπορούσαν να προφέρουν μία με δύο λέξεις. Sörensen & 
Viken (1995) αναφέρουν μία μελέτη περίπτωσης κοριτσιού με σύνδρομο Rett  με 
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φυσιολογική ανάπτυξη κατά το πρώτο έτος. Από την ηλικία των 9 μηνών 
χρησιμοποιούσε απλές λέξεις που εξελίχθηκαν σε απλές προτάσεις. Σε ηλικία 18 
μηνών έχασε τις ικανότητες της, τις οποίες, όμως, επανέκτησε στην ηλικία περίπου 
των 4 ετών. Παρήγε προτάσεις των δύο τριών λέξεων και αντιδρούσε λεκτικά στις 
επικοινωνιακές της συναλλαγές.  Οι Von Tetzchner et al. (1996) σε μελέτη τους σε 42 
υποκείμενα αναφέρουν ότι 17 κορίτσια μπορούσαν να παράγουν από μία μέχρι 10 
λέξεις, συμπεριλαμβανομένων φωνητικών μορφών που χρησιμοποιούνταν μεν 
συνέπεια αλλά δεν αποτελούσαν πραγματικές λέξεις. 2 κορίτσια είχαν διατηρήσει το 
λόγο και χρησιμοποιούσαν προτάσεις. Οι Dahlgren Sandberg et al. (2000) στην 
έρευνα το υς με 8  υποκείμενα (3  με κλασική μο ρφή το υ συνδρό μου και 5  με 
εκτρωτική μορφή) δηλώνουν ότι ο λόγος χάθηκε σε όλα τα υποκείμενα μετά από την 
παλινδρόμηση. Δύο από τα υποκείμενα με την εκτρωτική μορφή του συνδρόμου 
επανέκτησαν το λόγο σε ηλικία 7-9 ετών. Το ένα από τα δύο υποκείμενα 
χρησιμοποιούσε σωστά προτάσεις τριών λέξεων κατά την έναρξη της παλινδρόμησης 
σε ηλικία 20 μηνών. Σε ηλικία 29 ετών, λειτουργούσε στο ίδιο επίπεδο με αυτό πριν 
από την παλινδρόμηση δηλαδή κυρίως απλές λέξεις και κάποιους συνδυασμούς δύο 
τριών λέξεων. Το άλλο υποκείμενο με την εκτρωτική παραλλαγή του συνδρόμου 
πρόφερε δύο μόνο λέξεις πριν από την έναρξη της παλινδρόμησης σε ηλικία 18 
μηνών. Σε ηλικία 7 ετών επανέκτησε το λόγο. Κατά το διάστημα που 
πραγματοποιήθηκε η αξιολόγηση το υποκείμενο χρησιμοποιούσε πλήρως 
διατυπωμένες σύντομες προτάσεις, παραλείποντας λειτουργικές λέξεις κάποιες φορές 
και χρησιμοποιώντας λάθος σειρά των όρων της πρότασης. Η Hunter (2007) 
αναφέρει ότι κάποια κορίτσια με το σύνδρομο διατηρούν την ικανότητα παραγωγής 
λόγου η οποία ποικίλλει από άτομο σε άτομο. Υποστηρίζει ότι ο λόγος μπορεί να 
«ξεπεταχτεί» σε στιγμές που δεν το περιμένεις. Τέλος, οι Lavas et al. (2006) 
καταγράφουν παραγωγή λόγου σε 23 από τα 125 υποκείμενα της έρευνας. 
 Όσον αφορά στη λεκτική έκφραση η Lindberg (2006) παρατηρεί ότι γενικά 
βάβισμα και ήχοι σπάνια χρησιμοποιούνται από τα άτομα με σύνδρομο για να 
επικοινωνήσουν αλλά χρησιμοποιούνται περισσότερο για να εκφράσουν 
συναισθήματα ή να συνοδεύσουν το παιχνίδι των κοριτσιών. Τις περισσότερες φορές 
οι όποιες κατεκτημένες λέξεις χρησιμοποιούνται με τυχαίο τρόπο. Συνήθως, όταν τα 
κορίτσια προσπαθούν να προφέρουν λέξεις εμποδίζονται από τη λεκτική δυσπραξία 
που είναι χαρακτηριστικό του συνδρόμου. Πολλά κορίτσια στην έρευνά της 
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προσπαθούσαν έντονα να μιλήσουν αλλά δεν τα κατάφερναν. Σύμφωνα με την 
Lindberg οι λέξεις προέκυπταν πιο αβίαστα σε περιπτώσεις ηρεμίας και χαλάρωσης 
παρά υπερπροσπάθειας από πλευράς του κοριτσιού. Κάποια από τα κορίτσια ήταν 
πιθανό να φωνάξουν «μαμά» σε περιπτώσεις πανικού. Ένα ακόμη σημαντικό 
στοιχείο που αναφέρεται στην έρευνά της είναι η συσχέτιση της λεκτικής παραγωγής 
με  τον ύπνο. Κάποια από τα κορίτσια παράγουν περισσότερους ήχους που μοιάζουν 
με λέξεις κατά τη διάρκεια του ύπνου. Επίσης, σε σχέση με τις επιληπτικές κρίσεις τα 
κορίτσια μπορεί να είναι περισσότερο «ομιλητικά». 
Αξίζει να σημειωθεί η παραλλαγή του συνδρόμου με διατήρηση του λόγου 
που αναφέρεται από τους Zapella et al. (1998). Ο Zapella στην πρώτη αναφορά του 
για αυτή την παραλλαγή του συνδρόμου (αναφορά στο Zapella et al., 1998) 
περιέγραψε τρία κορίτσια από την Ιταλία που παρουσίαζαν αυτιστικά συμπτώματα, 
απώλεια της σκόπιμης χρήσης των χεριών, δυσπραξία και στερεοτυπικές κινήσεις 
των χεριών που έμοιαζαν με πλύσιμο των χεριών, στοιχεία που αποτελούν 
χαρακτηριστικά του συνδρόμου. Στη μεταγενέστερη έρευνά τους οι Zapella et al. 
(1998) μελετούν 30 περιπτώσεις κοριτσιών από την Ιταλία και τη Σουηδία που 
παρουσιάζουν χαρακτηριστικά παρόμοια με του συνδρόμου αλλά έχουν διατηρήσει 
το λόγο. 19 από τα υποκείμενα είχαν τυπική ανάπτυξη ή μια ελαφριά καθυστέρηση 
όσον αφορά στην παραγωγή λόγου. Η μειοψηφία των κοριτσιών παρουσίαζε εμφανή 
καθυστέρηση στο λόγο. Όλες οι περιπτώσεις παρουσίαζαν ένα μέτριο ή έντονο βαθμό 
ηχολαλίας. 
Οι Woodyatt & Ozanne (1994) προτείνουν δύο αιτίες για την αδυναμία των 
κοριτσιών με Rett να παράγουν λόγο. Η πρώτη σχετίζεται με τη φτωχή φυσική 
κατάσταση των κοριτσιών, που περιλαμβάνει τη δυσπραξία. Η δυσπραξία αποτελεί 
βλάβη που πλήττει τις εκούσιες και σκόπιμες κινητικές ενέργειες, 
συμπεριλαμβανομένων των ενεργειών που απαιτούνται για προφορικές και λεκτικές 
συμπεριφορές. Η δεύτερη αιτία σχετίζεται με τη σοβαρή γνωστική αναπηρία, εξαιτίας 
της οποίας παρατηρείται έλλειψη του σκοπού (του κινήτρου για επικοινωνία). Οι 
ερευνητές τόσο σε αυτή όσο και σε παλαιότερες έρευνές τους (Woodyatt & Ozanne, 
1992,1993,1994) προτείνουν ότι υπάρχει άμεση σχέση μεταξύ της ικανότητας για 
ανάπτυξη σκόπιμης επικοινωνίας και του σταδίου της αισθητηριοκινητικής 
ανάπτυξης κατά Piaget στο οποίο βρίσκεται το υποκείμενο. Οι ερευνητές κατέληξαν 
ότι για να είναι κάποιος ικανός για επικοινωνία πρέπει να ανήκει στο 5ο στάδιο της 
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αισθητηριοκινητικής ανάπτυξης κατά Piaget.  
Ανατρέχοντας στη βιβλιογραφία αναφορικά με τις μορφές της επικοινωνίας 
που χρησιμοποιούν τα άτομα με σύνδρομο Rett θα λέγαμε ότι οι ερευνητές έρχονται 
σε συμφωνία ως προς αυτές. Οι Coleman et al. (1988) κάνουν μια σύντομη αναφορά 
στο ζήτημα, παρατηρώντας ότι, μόνο δύο από τα 63 υποκείμενα είχαν την ικανότητα 
να χρησιμοποιούν νοήματα, τα υπόλοιπα χρησιμοποιούσαν χειρονομίες, έκαναν 
θορύβους και άγγιζαν ή έδειχναν με το βλέμμα το επιθυμητό αντικείμενο (αναφορά 
στο Woodyatt & Ozanne, 1992). Η Lindberg (2006) αναφέρει ότι όλα τα κορίτσια 
στην έρευνά της ήταν ικανά να εκφράσουν την ευχαρίστηση και τη δυσαρέσκειά τους 
μέσω της γλώσσας του σώματος και των εκφράσεων του προσώπου. Όταν η 
κινητικότητά τους τούς το επιτρέπει χρησιμοποιούν τη μετακίνηση προς το επιθυμητό 
αντικείμενο ως μέσο επικοινωνίας. Η δείξη με το βλέμμα είναι ο κυρίαρχος τρόπος 
επικοινωνίας κι έκφρασης των επιθυμιών. Οι Woodyatt & Ozanne (1993) αναφέρουν 
βοκαλισμούς (συνήθως μη διαφοροποιημένοι ήχοι), εκφράσεις του προσώπου και 
κινήσεις ως επικοινωνιακές μορφές. Σημειώνουν μάλιστα έπειτα από μακρόχρονη 
έρευνα στις επικοινωνιακές ικανότητες ότι οι συμπεριφορές αυτές δεν άλλαξαν 
σημαντικά με το πέρασμα των χρόνων. Οι Lewis & Wilson (1998) σε έρευνα για την 
επικοινωνία σε 12 υποκείμενα αναφέρουν ότι όλα τα υποκείμενα χρησιμοποιούν τις 
εκφράσεις του προσώπου, χαμόγελα και γέλιο για να δείξουν πώς αισθάνονταν ή ότι 
διασκέδαζαν. Τρία τέταρτα των κοριτσιών χρησιμοποιούσαν την προσήλωση του 
βλέμματος για την έναρξη της επικοινωνίας με άλλος ανθρώπους ή για να επιλέξουν 
κάτι που επιθυμούσαν. Κάποια από αυτά χτυπούσαν με το χέρι το προτιμώμενο 
αντικείμενο. Όλα τα κορίτσια χρησιμοποιούσαν βοκαλισμούς και την κίνηση του 
σώματος  ως επικοινωνιακές μορφές. Επιπλέον, οι ίδιοι ερευνητές εφήρμοσαν το Pre-
Verbal Communication Schedule σε 16 κορίτσια. Το εργαλείο αυτό ανιχνεύει προ-
επικοινωνιακές και επικοινωνιακές δεξιότητες σε άτομα που δεν παράγουν λόγο. 
Όσον αφορά στις προ-επικοινωνιακές δεξιότητες, όλα τα κορίτσια είχαν ξεκάθαρες 
ανάγκες και επιθυμίες, απαραίτητο στοιχείο για να υπάρξει αντικείμενο για 
επικοινωνία. Όλα τα κορίτσια είχαν την ικανότητα να προσηλώνουν το βλέμμα τους 
σε ένα αντικείμενο και όλα είχαν καλά αναπτυγμένες ικανότητες ακρόασης που 
επιδεικνύονταν κοιτάζοντας σε κάποιον που τους μιλούσε κι έστρεφαν το κεφάλι τους 
προς την πλευρά του ήχου. Πολλά από τα κορίτσια μπορούσαν να παράγουν ήχους 
αυθόρμητα. Σχετικά με τις μιμητικές ικανότητες, ένα δυο κορίτσια μπορούσαν να 
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μιμηθούν συγκεκριμένες κινήσεις, όπως παλαμάκια, χτύπημα του τραπεζιού ή να 
γνέφουν αντίο. Δύο τρία μπορούσαν να μιμηθούν ήχους. Αναφορικά με τις 
ανεπίσημες επικοινωνιακές συμπεριφορές, τα περισσότερα κορίτσια μπορούσαν να 
τεντώσουν τα άκρα τους προκειμένου να αντιδράσουν. Η πλειοψηφία των κοριτσιών 
μπορούσε να πλησιάσει ή να αγγίξει ένα άλλο πρόσωπο για να τραβήξει την προσοχή 
και τα μισά από αυτά μπορούσαν να σπρώξουν άλλα άτομα όταν ήθελαν να 
αποφύγουν τη συναναστροφή. Τέλος, όσον αφορά στις επίσημες επικοινωνιακές 
συμπεριφορές, πολλά κορίτσια μπορούσαν να πιάσουν το χέρι του άλλου όταν τους 
το προσέφεραν και μπορούσαν να «κοιτάξουν» όταν κάποιος τους έδειχνε ένα 
αντικείμενο. Δεκατρία κορίτσια μπορούσαν να αντιδράσουν με συνέπεια στο 
άκουσμα του ονόματός τους. Οι Sigafoos et al. (2000) συνδέουν το εύρος των 
συμπεριφορών των ατόμων με το σύνδρομο με το στάδιο στο οποίο βρίσκονται. 
Παρατηρούν ότι στο τέταρτο και τελευταίο στάδιο τα κορίτσια έχουν περιορισμένο 
ρεπερτόριο συμπεριφορών που αποτελείται από αντιδράσεις όπως στερεοτυπικοί 
χειρισμοί των χεριών, προσήλωση του βλέμματος, μη διαφοροποιημένοι ήχοι, 
εκφράσεις του προσώπου, κινήσεις του σώματος, υπέρπνοια. Οι Dahlgren Sandberg 
et al. (2000) δηλώνουν ότι και τα 8 κορίτσια της έρευνάς τους χρησιμοποιούσαν την 
επικοινωνία με το βλέμμα. Κάποια χρησιμοποιούσαν κινήσεις του σώματος ή 
χειρονομίες για να εκφράσουν τη θέλησή τους. Έπειτα από αξιολόγηση 
επικοινωνιακών ικανοτήτων 87 κοριτσιών με σύνδρομο Rett, οι Cass et al. (2003) 
αναφέρουν ότι τα δύο τρίτα του δείγματος (66%) χρησιμοποιούσαν τη δείξη με το 
βλέμμα για επικοινωνιακούς σκοπούς. Οι Hetzroni & Rubin (2006) αφού 
αξιολόγησαν τα 8 υποκείμενα της έρευνάς τους με τη χρήση το υ Inventory of 
Potential Communication Acts (IPCA) δήλωσαν ότι τα κορίτσια χρησιμοποιούσαν 
την προσήλωση του βλέμματος, το κλάμα, το γέλιο, τους βοκαλισμούς (ήχους), το 
τρέμουλο, την υπέρπνοια και τη σωματική επαφή για να τραβήξουν την προσοχή, να 
διαμαρτυρηθούν, να ζητήσουν ένα αντικείμενο, να ξεκινήσουν διάλογο ή να 
αντιδράσουν κατά τη διάρκεια του διαλόγου. Οι επικοινωνιακές συμπεριφορές των 
κοριτσιών περιλαμβάνουν: προσήλωση του βλέμματος, κινήσεις του σώματος, 
τρίξιμο των δοντιών, συνοφρύωμα, υπέρπνοια, στερεοτυπικές κινήσεις των χεριών, 
χαμόγελο, τρέμουλο, ήχοι, περπάτημα προς πρόσωπο ή επιθυμητό αντικείμενο. 
Κάποιοι ερευνητές (Lavas et al., 2006) δίνουν βαρύτητα στην επικοινωνιακή 
λειτουργία της έκφρασής της επιθυμίας. Βασίστηκαν στην κατηγοριοποίηση του 
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συστήματος Granlund & Olsson ανάλογα με το ποιο μέσο χρησιμοποιείται για την 
επικοινωνία. Συνεπώς, η έκφραση της επιθυμίας μπορεί να γίνει 1)με ήχους που 
παράγονται με τη φωνή (ήχοι, ομιλία, γέλιο, κλάμα, τσιρίδες) ή με αντικείμενα (π.χ. 
χτύπημα με το χέρι ή με αντικείμενο) η με τεχνικά βοηθήματα,  2)με κινητικές 
ενέργειες που συνεπάγονται κινήσεις του σώματος με σκοπό την επικοινωνία (π.χ. 
αντανακλαστικά, μιμήσεις, δείξη, νοήματα και νοηματική γλώσσα) και τέλος με 
γραφική μέθοδο επικοινωνίας που περιλαμβάνει την ικανότητα να σημαδεύει 
γράμματα,  μία εικόνα ή ένα γραφικό σύμβολο, δείχνοντας  ή πατώντας ένα κουμπί ή 
γράφοντας ή ζωγραφίζοντας. Τα αποτελέσματα δηλώνουν ότι το 90% 
χρησιμοποιούσε κινήσεις του σώματος. Η χρήση ήχων σημειώθηκε στο 55% των 
υποκειμένων και  4 μόνο υποκείμενα χρησιμοποιούσαν γραφική μέθοδο και 
συγκεκριμένα έναν πίνακα ναι/όχι.  Οι Fabio et al. (2009) ανακάλυψαν ότι τα 
κορίτσια επεδείκνυαν συμπεριφορές όπως εναλλαγή βλέμματος μεταξύ προσώπου 
και αντικειμένου, δείξη με το βλέμμα για να μοιραστούν την προσοχή με κάποιον 
άλλο και δείξη αντικειμένων στον ενήλικα. Οι συμπεριφορές αυτές, όμως, ήταν 
σημαντικά λιγότερες απ’ ότι αυτές της ομάδας ελέγχου που αποτελούνταν από 
κορίτσια εξισωμένα προς τη νοητική ηλικία. Η επικοινωνία με την προσήλωση του 
βλέμματος καθώς και η δείξη με το χέρι είναι σύμφωνα με την Hunter (2007) οι πιο 
συχνά χρησιμοποιούμενες επικοινωνιακές μορφές. Οι Didden et al. (2009) 
χρησιμοποίησαν επίσης το Inventory of Potential Communication Acts (IPCA) αλλά 
πρόσθεσαν κάποιες επιπλέον ερωτήσεις. Με βάση αυτό το εργαλείο οι 
επικοινωνιακές συμπεριφορές ενός ατόμου διακρίνονται σε μη συμβολικές (π.χ. 
προσήλωση του βλέμματος, δείξη, εκφράσεις του προσώπου, κινήσεις του σώματος, 
ήχοι, προκλητικές συμπεριφορές) και σε συμβολικές συμπεριφορές (π.χ. χρήση 
εικόνων ή δείξη εικόνας σε πίνακα επικοινωνίας. Κάποιες από τις μη συμβολικές 
συμπεριφορές που αναφέρουν οι συγγραφείς είναι η προσήλωση του βλέμματος, το 
χαμόγελο/γέλιο, οι ήχοι, το πλησίασμα ενός προσώπου, οι βοκαλισμοί, η 
απομάκρυνση από πρόσωπο,  το κλάμα, οι φωνές, το άγγιγμα ενός προσώπου, η 
γκρίνια, η αποστροφή του βλέμματος, το γνέψιμο με το κεφάλι κ.ά. οι πιο συχνά 
χρησιμοποιούμενες συμπεριφορές σύμφωνα με την έρευνα ήταν η βλεμματική επαφή 
και η προσήλωση του βλέμματος και το χαμόγελο/γέλιο. Δεν υπήρξαν αναφορές 
χρήσης συμβολικής επικοινωνίας στην παρούσα έρευνα αν και το δείγμα για το 
συγκεκριμένο πληθυσμό ήταν μεγάλο (120 υποκείμενα). 
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Μία ακόμη προσέγγιση του θέματος της επικοινωνίας στα άτομα με σύνδρομο 
Rett θα μπορούσε να γίνει από τη σκοπιά της επικοινωνιακής λειτουργίας που 
εκτελούν οι επικοινωνιακές συμπεριφορές των ατόμων αυτών. Έπειτα από 
αξιολόγηση τριών υποκειμένων οι Sigafoos et al. (2000) δηλώνουν ότι οι 
επικοινωνιακές λειτουργίες που επιτελούσαν οι συμπεριφορές των κοριτσιών 
περιελάμβαναν α)χαιρετισμό, β)διάλογο, γ)αίτηση, δ)διαμαρτυρία ε)αίτηση για 
περισσότερο. Οι  Dahlgren Sandberg et al. (2000)  αναφέρουν ότι oι μη λεκτικές 
μορφές επικοινωνίας που εκδήλωναν τα υποκείμενα της έρευνάς τους 
χρησιμοποιούνταν κυρίως για να εκφράσουν απροθυμία και όχι ευχαρίστηση. 
Επιπλέον, η πιο συχνά εκφραζόμενη επικοινωνιακή λειτουργία ήταν η έκφραση 
βασικών αναγκών και συναισθημάτων. Οι Didden et al. (2009) στήριξαν την έρευνά 
τους στις 10 επικοινωνιακές λειτουργίες που περιέχονται στο  Inventory of Potential 
Communication Acts (IPCA). Αυτές είναι: α)κοινωνικές συμβάσεις (π.χ. πώς 
χαιρετάει το παιδί;), β)προσοχή στο ίδιο (π.χ. πώς ενεργεί για να το προσέξουν;), 
γ)απόρριψη / διαμαρτυρία (τι κάνει το παιδί όταν διακόπτεται μία ρουτίνα;), δ)αίτηση 
αντικειμένου (πώς δηλώνει ότι θέλει κάτι;), ε)αίτηση ενέργειας/δράσης (πώς ζητά ότι 
θέλει να ντυθεί;), στ)αίτηση πληροφοριών (πώς ζητά το παιδί εξήγηση όταν δεν 
καταλαβαίνει κάτι;), ζ)σχολιασμός (πώς δείχνει ότι είναι χαρούμενη;), η)επιλογή (πώς 
διαλέγει μεταξύ δύο αντικειμένων;), θ)απάντηση (πώς αντιδρά όταν της μιλάει 
κάποιος;) και ι)μίμηση (πώς μιμείται κάτι που κάνει ή λέει κάποιος;). Γονείς και 
φροντιστές που γνώριζαν το παιδί πάνω από έξι μήνες απάντησαν στο 
ερωτηματολόγιο. Τα ευρήματα αποκαλύπτουν ότι οι πιο συχνές επικοινωνιακές 
λειτουργίες ήταν αυτές της κοινωνικής σύμβασης, του σχολιασμού, της απάντησης, 
της αίτησης και της επιλογής. 
Πολλοί ερευνητές που ασχολήθηκαν με τις επικοινωνιακές ικανότητες των 
ατόμων με σύνδρομο Rett  καταλήγουν ότι οι αντιληπτικές τους ικανότητες είναι 
τουλάχιστον ίσες, αν όχι καλύτερες από τις εκφραστικές. Η Kerr (1986, αναφορά στο 
Lewis &Wilson, 1998) παρατηρεί ότι η κατανόηση της επικοινωνίας από τα κορίτσια 
με  Rett  δεν είναι χαμηλότερη του επιπέδου των 12 μηνών. Οι Lewis &Wilson 
(1998), οι Lindberg (2006) και η Hunter (2007) καταλήγουν ότι τα κορίτσια 
αντιλαμβάνονται πολύ περισσότερα από όσα μπορούν να εκφράσουν. Οι  Woodyatt 
&Ozanne (1992,1993) συμπεραίνουν ότι οι αντιληπτικές και εκφραστικές ικανότητες 
των κοριτσιών βρίσκονται στο ίδιο επίπεδο, άποψη με την οποία συμφωνεί και ο Von 
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Tetzchner (1997 αναφορά στο Dahlgren Sandberg et al. 2000). Στην έρευνά τους οι 
Dahlgren Sandberg et al. (2000) παρατηρούν μεγάλη ποικιλία στην επικοινωνιακή 
ανάπτυξη σχετικά με τις αντιληπτικές και εκφραστικές ικανότητες, το επίπεδο των 
οποίων κυμαίνεται από 9 μέχρι 50 μήνες για τις αντιληπτικές και από λιγότερο από 1 
μήνα μέχρι 38 μήνες για τις εκφραστικές ικανότητες. Με εξαίρεση ένα υποκείμενο 
που δεν επέδειξε ουσιαστική διαφορά μεταξύ αντιληπτικών και εκφραστικών 
ικανοτήτων, όλα τα υποκείμενα τα πήγαιναν καλύτερα στη αντίληψη/κατανόηση 
παρά στην έκφραση/παραγωγή, τα ευρήματα συμφωνούν με αυτά του Zappella (1997 
αναφορά στο Dahlgren Sandberg et al. 2000). Αφού αξιολόγησαν οκτώ υποκείμενα 
με τη χρήση του Nonspeech Test οι Hetroni & Rubin (2006) αναφέρουν ότι τα 
ηλικιακά ισοδύναμα σκορ κυμαίνονταν από 0-6 μήνες στον τομέα της εκφραστικής 
γλώσσας και από 6-13 μήνες στον τομέα της αντιληπτικής γλώσσας.  
Όσον αφορά στη σχέση μεταξύ σταδίου του συνδρόμου και επικοινωνιακών 
ικανοτήτων , οι Budden et al. (1990) σύγκριναν τις επικοινωνιακές ικανότητες των 
υποκειμένων με το στάδιο στο οποίο βρίσκονταν εκείνη τη στιγμή και κατέληξαν ότι 
κατά τα στάδια ΙΙ και ΙΙΙ του συνδρόμου οι επικοινωνιακές δεξιότητες 
παλινδρόμησαν στο επίπεδο των 8 με 12 μηνών χωρίς να σημειωθεί επιπλέον  
παλινδρόμηση κατά το στάδιο IV (αναφορά στο Woodyatt & Ozanne, 1992). Οι 
Woodyatt & Ozanne (1993) υποστηρίζουν την άποψη ότι το στάδιο ΙΙΙ του 
συνδρόμου αποτελεί περίοδο «αφύπνισης», καθώς τα νεαρότερα υποκείμενα της 
έρευνας σημείωσαν βελτίωση κατά τη διάρκεια της τριετούς έρευνάς τους. Το στάδιο 
ΙΙΙ αποτελεί την περίοδο κατά την οποία τα άτομα με σύνδρομο Rett γίνονται 
περισσότερο κοινωνικά και χάνουν τις ακραίες αυτιστικές τάσεις. Η βλεμματική 
επαφή επανακτάται και τα κορίτσια μπορεί να χρησιμοποιούν τη δείξη με το βλέμμα 
προκειμένου να επικοινωνήσουν. Τα αποτελέσματα της συγκεκριμένης έρευνας 
δείχνουν βελτίωση στην κοινωνική αλληλεπίδραση σε πέντε από τα έξι υποκείμενα. 
Για βελτίωση των επικοινωνιακών δεξιοτήτων μιλούν και οι Halbach et al. (2008) 
χωρίς, όμως, να γίνεται αναφορά σε συγκεκριμένο στάδιο. Ζητήθηκε από 47 γονείς 
και φροντιστές να συμπληρώσουν ερωτηματολόγια και τα αποτελέσματα δείχνουν ότι 
η επικοινωνία ήταν σημαντικά καλύτερη στις μεγαλύτερες ηλικιακές ομάδες.  
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1.5.2. Αξιολόγηση των επικοινωνιακών δεξιοτήτων 
Έπειτα από την καθιέρωση του συνδρόμου από τον Hagberg το 1983 μία 
πληθώρα επιστημονικών άρθρων που αφορούν στην επικοινωνία έχει δημοσιευτεί. Το 
μεγαλύτερο ποσοστό αφορά σε αξιολόγηση των επικοινωνιακών ικανοτήτων των 
ατόμων με σύνδρομο Rett.  Μία από τις πρώτες έρευνες που ασχολήθηκαν με το θέμα 
ήταν αυτή των Garber & Veydt (1990). Η έρευνα εξέτασε την ανάπτυξη ενός 
δεκατετράχρονου κοριτσιού με σύνδρομο Rett σε πέντε τομείς: δεξιότητες αδρής 
κινητικότητας, δεξιότητες λεπτής κινητικότητας, δεξιότητες αυτο-βοήθειας, 
επικοινωνία και γνωστική ικανότητα. Η λειτουργικότητα σε όλους τους τομείς ήταν 
χαμηλότερη του επιπέδου των δύο ετών. Οι επικοινωνιακές δεξιότητες του κοριτσιού 
σημείωσαν παλινδρόμηση με την έναρξη του συνδρόμου, στην ηλικία των έξι ετών 
άρχισε να σημειώνει μια σταδιακή και ελαφριά πρόοδο, που σχετίζεται με την έναρξη 
γλωσσικής παρέμβασης. Αν και δεν ξεπέρασε το επίπεδο των 8-12 μηνών, οι ήχοι 
που έκανε παρουσίασαν μεγαλύτερη ποικιλία και συχνότητα και ήταν περισσότερο 
«επικοινωνιακοί». Επιπλέον, κατάφερε να χρησιμοποιεί ένα νόημα προκειμένου να 
ζητήσει κάτι. 
Χρησιμοποιώντας την Vineland Adaptive Behavior Scale οι Perry et al.  
(1991) αξιολόγησαν 28 υποκείμενα με σύνδρομο Rett. Στον τομέα της επικοινωνίας  
τα ατομικά σκορ κυμαίνονταν από 1-16 μήνες, με μέσο όρο 11 μήνες. Συγκεκριμένα, 
τα κορίτσια έδειχναν προσοχή όταν τους μιλούσε κάποιος κι έδειχναν να κατανοούν 
κάποια βασικά σημεία, σύμφωνα με αναφορές των γονέων. Κάποια (δε δίνεται 
συγκεκριμένος αριθμός υποκειμένων ή ποσοστό) μπορούσαν να χρησιμοποιήσουν 
μία με δύο λέξεις, αλλά τα περισσότερα δεν μπορούσαν να μιλήσουν ούτε 
χρησιμοποιούσαν κάποιο επίσημο επικοινωνιακό σύστημα. 
Οι Budden, Meek & Henighan (1990) βάσει της Early Language Milestone 
Scale (Coplan) αξιολόγησαν τις επικοινωνιακές ικανότητες κοριτσιών με το 
σύνδρομο και κατέληξαν ότι το επικοινωνιακό επίπεδο κυμαινόταν μεταξύ 8-12 
μηνών στα στάδια ΙΙ και ΙΙΙ του συνδρόμου, χωρίς να σημειωθεί περεταίρω μείωση 
στο στάδιο IV. Τα κορίτσια παρουσίαζαν ένα εύρος προγλωσσικών συμπεριφορών 
που θα μπορούσαν να χρησιμοποιηθούν για επικοινωνιακούς σκοπούς, αλλά η 
παραγωγή λόγου περιοριζόταν σε λίγες μόνο λέξεις (αναφορά στο Woodyatt & 
Ozanne, 1992,1993, Demeter, 2000, Didden et al. 2009).  
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Οι Woodyatt & Ozanne (1992) αξιολόγησαν την επικοινωνιακή πρόθεση έξι 
κοριτσιών μέσω παρατήρησης και συμπέραναν ότι οι μη λεκτικές συμπεριφορές που 
σημειώνονταν από τα υποκείμενα ήταν κυρίως προ-επικοινωνιακές. Εντούτοις, 
κάποιες προ-γλωσσικές συμπεριφορές των κοριτσιών φαίνονταν να εξυπηρετούν 
κάποια πιθανή επικοινωνιακή λειτουργία. Μόνο δύο περιπτώσεις μπορούσαν να 
θεωρηθούν επικοινωνιακές λειτουργίες, καθώς δύο κορίτσια χρησιμοποιούσαν προ-
γλωσσικές συμπεριφορές κυρίως για να ζητήσουν αντικείμενα και κοινωνική 
αλληλεπίδραση. Οι φροντιστές, όμως, μπορούσαν να αναγνωρίσουν τις συμπεριφορές 
αυτές ως πιθανές προσπάθειες των κοριτσιών να επικοινωνήσουν και απέδιδαν σε 
όλες επικοινωνιακή λειτουργία. 
Οι ίδιοι ερευνητές (Woodyatt & Ozanne, 1993) ένα χρόνο μετά δημοσιεύουν 
τα αποτελέσματα μιας τριετούς έρευνας σχετικά με τις γνωστικές ικανότητες και τις 
επικοινωνιακές λειτουργίες έξι κοριτσιών με σύνδρομο Rett. Τα δεδομένα 
συγκεντρώθηκαν έπειτα από τη συμπλήρωση ερωτηματολογίων από γονείς και 
φροντιστές και από παρατήρηση στο σχολείο και/ή στο σπίτι ενώ τα κορίτσια 
εμπλέκονταν σε συνηθισμένες ρουτίνες και σε αλληλεπιδράσεις με γονείς, δασκάλους 
και φροντιστές. Όσες συμπεριφορές θεωρούνταν αλληλεπιδραστικές καταγράφονταν 
και κωδικοποιούνταν βάσει του επικοινωνιακού τους σκοπού, δηλαδή βάσει  της 
υποτιθέμενης σημασίας ή λειτουργίας της αλληλεπίδρασης. Για το σκοπό ατό 
χρησιμοποιήθηκε το Observational Tool for Analysing Communicative Functions of 
Abberant Behaviors (δηλ. συμπεριφορών που δεν αναγνωρίζονται συνήθως ως 
επικοινωνιακές όπως η υπέρπνοια). Το εργαλείο αυτό χρησιμοποιείται για να 
περιγράψει την απόδοση ατόμων με σοβαρές αναπηρίες, τα οποία μπορεί να μη 
χρησιμοποιούν γλωσσικές δομές προκειμένου να επικοινωνήσουν, χρησιμοποιούν, 
όμως, άλλες συμπεριφορές που μπορεί να θεωρηθούν επικοινωνιακές.  Τα δεδομένα 
στη συνέχεια αναλύθηκαν, ώστε να εντοπιστεί το επίπεδο σκοπιμότητας της 
επικοινωνίας των κοριτσιών, με τη χρήση του  Cumulative Continuum of 
Communicative Acts (CCA). Τα αποτελέσματα της έρευνας αποδεικνύουν ότι όλα τα 
κορίτσια παρέμειναν στο επίπεδο της προ-σκοπιμότητας όσον αφορά στην 
επικοινωνία, γεγονός που συνάδει με τη βαριά νοητική καθυστέρηση που 
παρουσιάζουν τα κορίτσια. Υπήρχαν ατομικές διαφορές στην επίδοση μεταξύ των 
κοριτσιών, καθώς και διαφορές μεταξύ του ίδιου υποκειμένου με το πέρασμα του 
χρόνου. Γενικά, η επίδοση των κοριτσιών ήταν συμβατή με την άποψη ότι το στάδιο 
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ΙΙΙ του συνδρόμου αποτελεί περίοδο αφύπνισης και η πλειοψηφία των κοριτσιών 
σημείωσε βελτίωση στην κοινωνική αλληλεπίδραση μέσα στο διάστημα των τριών 
ετών. Αν και ο αριθμός των επικοινωνιακών συμπεριφορών δεν αυξήθηκε με το 
πέρασμα του χρόνου, οι φροντιστές απέδιδαν περισσότερη επικοινωνιακή σημασία 
στον ίδιο αριθμό επικοινωνιακών συμπεριφορών και λειτουργιών. Αυτό οφείλεται σε 
διάφορους παράγοντες όπως η επίδραση του πειράματος καθώς μέσω των 
συνεντεύξεων η προσοχή των φροντιστών στρεφόταν  διαδικασία αλληλεπίδρασης 
καθιστώντας τους ενήμερους για το ρόλο τους στην επικοινωνία με παιδιά που 
βρίσκονται σε προ συμβολικό επίπεδο. Άλλοι λόγοι μπορεί να είναι η βελτίωση της 
σωματικής/φυσικής κατάστασης των κοριτσιών και η επίδραση της παρέμβασης. Το 
βασικότερο εύρημα της έρευνας ήταν η αλλαγή στην εικόνα των μη λεκτικών 
συμπεριφορών κατά τη διάρκεια των τριών ετών. Η αλλαγή παρουσιάστηκε ως 
αλλαγή στην περιοχή της αιτίας-αποτελέσματος της γνωστικής ανάπτυξης. Οι ίδιες 
συμπεριφορές ερμηνεύτηκαν ως σημάδια επικοινωνιακής αλληλεπίδρασης, 
προτείνοντας την ύπαρξη σχέσης μεταξύ της ανάπτυξης της επικοινωνιακής 
λειτουργίας και της γνωστικής ανάπτυξης. 
Σε μεταγενέστερη έρευνά τους οι Woodyatt & Ozanne (1994) 
πραγματοποιούν μελέτες περίπτωσης τεσσάρων κοριτσιών με σύνδρομο Rett με 
σκοπό να αξιολογήσουν τη σκοπιμότητα και την επικοινωνία. Τα δεδομένα 
συγκεντρώθηκαν μέσω συνεντεύξεων με γονείς και μέσω παρατήρησης. Το επίπεδο 
σκοπιμότητας στην επικοινωνία των τεσσάρων κοριτσιών ήταν συνεπές με το 
γνωστικό επίπεδο, ενώ παρατηρήθηκαν ατομικές διαφορές στο επικοινωνιακό και 
γνωστικό τους προφίλ. Οι επικοινωνιακές προσπάθειες ενός από τα υποκείμενα 
φανερώνουν ότι η γλωσσική καθυστέρηση δεν ερμηνεύεται επαρκώς βάσει των 
γνωστικών της αδυναμιών και θεωρείται ότι επηρεάζεται από τη δυσπραξία που είναι 
εμφανής στα άτομα με το σύνδρομο. Το ίδιο υποκείμενο, όμως, ήταν το μοναδικό 
στην παρούσα έρευνα που προσπάθησε σκόπιμα να ξεκινήσει λεκτική επικοινωνία. 
Επίσης, είχε το μεγαλύτερο αριθμό επικοινωνιακών ενεργειών με νόημα, γεγονός που 
εξηγείται από τις πιο εξελιγμένες γνωστικές ικανότητες του υποκειμένου. Τα 
υπόλοιπα υποκείμενα λειτουργούσαν σε προεπικοινωνιακό επίπεδο. Τα 
αποτελέσματα της έρευνας δείχνουν ότι η σκοπιμότητα στην επικοινωνία συνάδει με 
τη βαριά νοητική καθυστέρηση των ατόμων με σύνδρομο Rett.  
Έπειτα από διεξαγωγή συνεντεύξεων 42 οικογενειών με κόρες με σύνδρομο 
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Rett, με σκοπό να συγκεντρωθούν πληροφορίες σχετικά με τη γλωσσική ανάπτυξη 
και των επικοινωνιακών συμπεριφορών των κοριτσιών, οι Von Tetzchner et al. (1997 
αναφορά στο Sigafoos et al., 2000) αναφέρουν τα παρακάτω αποτελέσματα. Από τις 
ερωτηθείσες οικογένειες, οι 32 αναφέρουν ότι τα κορίτσια κατανοούσαν κάποιες 
λέξεις και απλές προτάσεις, ενώ 10 οικογένειες θεωρούσαν ότι οι κόρες τους δεν 
έδειχναν καμία γλωσσική κατανόηση και 21 οικογένειες δήλωναν ότι τα κορίτσια 
χρησιμοποιούσαν την προσήλωση του βλέμματος προκειμένου να πραγματοποιήσουν 
επιλογές.  
Μία προσπάθεια να εντοπιστούν οι πιθανές επικοινωνιακές ενέργειες 
κοριτσιών με σύνδρομο Rett επιχειρήθηκε από τους Sigafoos et al. (2000). Οι 
δάσκαλοι και το λοιπό προσωπικό  του κέντρου για άτομα με πολλαπλές αναπηρίες 
όπου ζούσαν τα κορίτσια συμμετείχαν σε συνεντεύξεις σχετικά με τις συμπεριφορές 
των κοριτσιών. Στη συνέχεια τα κορίτσια βιντεοσκοπήθηκαν κατά τη διάρκεια 
γεύματος σε συνθήκες που παρείχαν ευκαιρίες για ελάχιστες και αρκετές κοινωνικές 
αλληλεπιδράσεις μαζί με το προσωπικό. Οι συνεδρίες αποτελούνταν από πέντε 
ξεχωριστές δοκιμές. Κάθε μία από τις πέντε δοκιμές ήταν σχεδιασμένη ώστε να 
δημιουργήσει μία ευκαιρία για μία συγκεκριμένη επικοινωνιακή λειτουργία. Τα 
πρωτόκολλα για τις πέντε δοκιμές και η σειρά παρουσίασής τους σε κάθε συνεδρία 
ήταν η εξής: 1)χαιρετισμός, 2)διάλογος, 3)αίτηση, 4)διαμαρτυρία, 5)αίτηση για 
περισσότερο. Αυτές οι δοκιμές ήταν σχεδιασμένες ώστε να καθορίσουν αν κάποια 
από τις συμπεριφορές που παρατηρούνταν κατά τη διάρκεια των βιντεοσκοπημένων 
συνεδριών ήταν πιο πιθανό να εμφανιστεί ως αντίδραση σε συγκεκριμένα είδη 
ευκαιριών για επικοινωνία. Αν συνέβαινε αυτό, πιθανό να σήμαινε ότι εξυπηρετούσε 
μια συγκεκριμένη επικοινωνιακή λειτουργία. Τα αποτελέσματα έδειξαν ότι όλα τα 
κορίτσια επέδειξαν εξαιρετικά περιορισμένο ρεπερτόριο συμπεριφορών, αλλά οι 
συμπεριφορές τους είχαν επικοινωνιακή φύση, εξυπηρετώντας επικοινωνιακές 
λειτουργίες όπως χαιρετισμός, αίτηση και απόρριψη. Αν και το προσωπικό 
αναγνώρισε τις συμπεριφορές ως επικοινωνιακές δεν υπήρχε ομοφωνία ως προς τη 
φύση της επικοινωνιακής προσπάθειας. Οι ερευνητές ερμήνευσαν τα αποτελέσματα 
ως εξαρτημένες επικοινωνιακές συμπεριφορές αλλά δεν μπορούσαν να καθορίσουν 
αν οι συμπεριφορές προκλήθηκαν από διάθεση για κοινωνικότητα. Συνεπώς, παρόλο 
που, το προσωπικό έκρινε ότι οι συμπεριφορές επιτελούσαν λειτουργίες, δεν 
κατάφεραν να συμφωνήσουν ως προς τη φύση και τη σημασία των λειτουργιών 
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αυτών. 
Οι Dahlgren Sandberg et al. (2000) θέλησαν να μελετήσουν τις 
επικοινωνιακές λειτουργίες και τη σχέση τους με το συνολικό αναπτυξιακό επίπεδο 
και με τα αυτιστικά χαρακτηριστικά οχτώ κοριτσιών με σύνδρομο Rett, τρία με την 
κλασσική μορφή του συνδρόμου και πέντε με την εκτρωτική μορφή με μερικώς 
διατηρημένη ικανότητα παραγωγής λόγου. Χρησιμοποιήθηκαν διάφορες  μέθοδοι 
αξιολόγησης όπως η Vineland Adaptive Behavior Scales για την αξιολόγηση του 
αναπτυξιακού επιπέδου των εκφραστικών και αντιληπτικών επικοινωνιακών 
λειτουργιών, της κοινωνικοποίησης και των κινητικών δεξιοτήτων. Επιπλέον, ένα 
ερωτηματολόγιο που είχε δημιουργηθεί από την πρώτη εκ των ερευνητών για την 
αξιολόγηση των επικοινωνιακών και γλωσσικών ικανοτήτων παιδιών με εγκεφαλική 
παράλυση, τροποποιήθηκε προκειμένου να χρησιμοποιηθεί για την αξιολόγηση 
παρόμοιων ικανοτήτων σε παιδιά με σύνδρομο Rett. Το ερωτηματολόγιο 
συμπληρώθηκε από γονείς και σε κάποιες περιπτώσεις από προσωπικό που γνώριζε 
καλά τα υποκείμενα της έρευνας. Τέλος, ακολουθήθηκε η μέθοδος της παρατήρησης 
σε δομημένες συνθήκες για να αξιολογηθούν συγκεκριμένες επικοινωνιακές 
ικανότητες, ειδικά η λεκτική κατανόηση και η κοινωνική αλληλεπίδραση. Τα 
αποτελέσματα της έρευνας φανερώνουν πολύ χαμηλή λειτουργικότητα στα άτομα με  
Rett. Εντοπίζονται τρία αναπτυξιακά επίπεδα. Δύο κορίτσια λειτουργούσαν σε 
επίπεδο 5-6 μηνών, 4 σε επίπεδο 12-13 μηνών και 2 κορίτσια σε επίπεδο 30-36 
μηνών. Σύμφωνα με τα δεδομένα της έρευνας το γλωσσικό επίπεδο κατά την έναρξη 
του συνδρόμου δεν αποτελεί στοιχείο που μπορεί να προβλέψει τη μεταγενέστερη 
ικανότητα των ατόμων με Rett. Όλα τα κορίτσια είχαν σοβαρές γνωστικές δυσκολίες 
αλλά οι ποικίλες επικοινωνιακές τους ικανότητες δεν ανταποκρίνονταν στη γνωστική 
λειτουργικότητα των κοριτσιών και δεν ακολουθούσαν τα αναμενόμενα αναπτυξιακά 
σχέδια. Οι εκφραστικές και αντιληπτικές ικανότητες βρίσκονταν σε χαμηλό επίπεδο, 
το ίδιο και η κοινή προσοχή και η σκοπιμότητα της επικοινωνίας. Οι μη λεκτικές 
μορφές επικοινωνίας (επικοινωνία με το βλέμμα, κινήσεις του σώματος και 
χειρονομίες) χρησιμοποιούνταν κυρίως για να εκφράσουν απροθυμία. Η προσήλωση 
του βλέμματος με διακριτή επικοινωνιακή χροιά εντοπίστηκε στη μειοψηφία των 
κοριτσιών. Όλες οι συμμετέχουσες συγκέντρωσαν υψηλότερο σκορ στις υποκλίμακες 
«διαπροσωπικές σχέσεις» παρά στο «παιχνίδι κι ελεύθερος χρόνος», γεγονός που 
μπορεί να δείχνει ενδιαφέρον για κοινωνική επαφή που έχει παρατηρηθεί στα άτομα 
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με Rett. Ακόμη κι όταν λαμβανόταν υπόψη το γενικό αναπτυξιακό επίπεδο, τα 
υποκείμενα αυτής της έρευνας παρουσίασαν επικοινωνιακές δυσκολίες που φαίνεται 
να είναι χαρακτηριστικές της ψυχοπαθολογίας του συνδρόμου. 
Οι Cass et al. (2003) αξιολόγησαν τις επικοινωνιακές ικανότητες σε 87 
υποκείμενα με σύνδρομο Rett που εξετάστηκαν σε διεπιστημονική κλινική. Η 
διεπιστημονική ομάδα αποτελούνταν από παιδίατρο, φυσιοθεραπευτή, 
λογοθεραπευτή, εργοθεραπευτή και μουσικοθεραπευτή. Δύο-τρίτα του δείγματος 
(66%) χρησιμοποιούσαν τη δείξη με το βλέμμα για επικοινωνιακούς σκοπούς και 
περίπου τα μισά μπορούσαν να πραγματοποιήσουν επιλογές. Ελάχιστα μπορούσαν να 
χρησιμοποιήσουν λέξεις για επικοινωνιακούς σκοπούς. Η ανάλυση των δεδομένων 
φανερώνει ότι οι επικοινωνιακές ικανότητες δε σχετίζονταν με την ηλικία, τις 
αναπνευστικές δυσκολίες και την επιληψία, υπήρχε όμως μια σημαντική συσχέτιση 
μεταξύ επικοινωνιακής ικανότητας και κινητικότητας και δεξιοτήτων αυτό-βοήθειας. 
Υπήρχε ακόμη αρνητική συσχέτιση μεταξύ επικοινωνιακής ικανότητας και 
δυσλειτουργίας στην στοματική κινητικότητα. (oral motor dysfunction). 
Το φαινόμενο των νύξεων (cues) στις επικοινωνιακές αντιδράσεις τριών 
κοριτσιών με σύνδρομο Rett, θέλησαν να ερευνήσουν οι Ryan et al. (2004). Τα 
κορίτσια με τους φροντιστές τους βιντεοσκοπήθηκαν σε νατουραλιστικά 
περιβάλλοντα (σχολική αίθουσα, προσαρμοσμένοι χώροι παιχνιδιού). Ζητήθηκε από 
τους δασκάλους να σχεδιάσουν τρεις δραστηριότητες, μία δομημένη, μία μη 
δομημένη και μία δραστηριότητα καθημερινής διαβίωσης. Τα αποτελέσματα της 
έρευνας επιβεβαίωσαν την υπόθεση ότι θα υπάρχει διαφορά στη χρήση νύξεων. 
Ωστόσο, οι αυξημένες ευκαιρίες για επικοινωνία δεν προκάλεσαν αυξημένες 
αντιδράσεις στα υποκείμενα. Προέκυψαν διαφορές στον αριθμό των επικοινωνιακών 
αλληλεπιδράσεων που καταγράφηκαν και στον αριθμό και το είδος των νύξεων 
προσανατολισμού (δηλ. χρήση οπτικών, απτικών και λεκτικών νύξεων που 
προσφέρονταν από τους δασκάλους για να τραβήξουν την προσοχή των κοριτσιών) 
που δόθηκαν από τους δασκάλους. Σε κάθε δυάδα δασκάλου-μαθήτριας, στα 
κορίτσια προσφέρθηκαν περιορισμένες ευκαιρίες για επικοινωνία στη σχολική 
αίθουσα. Επιπλέον, ένας μεγάλος αριθμός των ευκαιριών για επικοινωνία δεν 
απαιτούσε αντίδραση. Τα άτομα που επικοινωνούν με συντρόφους που σπανίως 
αντιδρούν δημιουργούν ευκαιρίες επικοινωνίας με τη μορφή ρητορικών ερωτήσεων, 
όπως συνέβη και στην παρούσα έρευνα. Η πλειοψηφία των ευκαιριών για 
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επικοινωνία συνέβη στις δραστηριότητες καθημερινής διαβίωσης και ακολούθησαν 
με μικρή διαφορά οι δομημένες δραστηριότητες. Αυξημένες αντιδράσεις από την 
πλευρά των κοριτσιών συνέβαιναν κυρίως όταν συνδυάζονταν οι νύξεις του 
επικοινωνιακού συντρόφου (δηλ. η αίτηση για επικοινωνία από το δάσκαλο) με τις 
νύξεις προσανατολισμού. Όπως, προαναφέρθηκε, πολλές ευκαιρίες που 
προσφέρθηκαν δεν απαιτούσαν αντίδραση και τα τρία κορίτσια, όμως, αντέδρασαν 
αποκλειστικά στις ευκαιρίες που απαιτούσαν αντίδραση. Αυτό σημαίνει ότι κάποια 
άτομα με σύνδρομο Rett μπορεί να είναι ικανά να αναγνωρίζουν ή να κατανοούν το 
σκοπό της ομιλούμενης γλώσσας. Συμπερασματικά, η έρευνα αποδεικνύει ότι δεν 
αρκεί μόνο ο αριθμός των αλληλεπιδράσεων για να προκληθούν αντιδράσεις από τα 
κορίτσια με σύνδρομο Rett. Τα επιθυμητά αποτελέσματα είναι δυνατόν να 
επιτευχθούν, αφού συνυπολογιστούν ένα συνετό ποσοστό νύξεων, το είδος των 
νύξεων, και ο συνδυασμός των νύξεων με συγκεκριμένες νύξεις από τον 
επικοινωνιακό σύντροφο.   
Οι Wingram & Lawrence (2005) αναφέρουν τη μελέτη περίπτωσης ενός 
εξάχρονου κοριτσιού. Στοιχεία της ικανότητάς της για ανταπόκριση και των 
αναπτυξιακών της δυνατοτήτων βρέθηκαν έπειτα από την αξιολόγησή του κατά τη 
διάρκεια μιας συνεδρίας μουσικοθεραπείας. Η λειτουργική χρήση των χεριών, η 
αναφορά με τη χρήση του βλέμματος και η σκόπιμη επικοινωνία παρατηρήθηκαν 
μέσω ανάλυσης βίντεο μιας τριαντάλεπτης συνεδρίας μουσικοθεραπείας που 
βασίστηκε στον αυτοσχεδιασμό. Αξιολόγηση αποκάλυψε σημαντικούς δείκτες 
λανθάνουσας επικοινωνιακής ανταπόκρισης και σκοπιμότητας, ειδικά στην αίσθηση 
χιούμορ του υποκειμένου, στην κατανόηση και συμμετοχή της στην εναλλαγή σειράς, 
και στην ποικιλία ήχων που μπορούσαν να παραχθούν και να κατανοηθούν από το 
υποκείμενο. 
Οι Hetzroni & Rubin (2006) θέλησαν να ερευνήσουν τις συμπεριφορές οκτώ  
κοριτσιών με σύνδρομο σε διαφορετικές περιστάσεις και να εντοπίσουν αν υπάρχει 
κάποιο πρότυπο λειτουργικών επικοινωνιακών συμπεριφορών. Επιπλέον, θέλησαν να 
διαπιστώσουν πώς αυτές οι συμπεριφορές διαφέρουν σε γνωστές και άγνωστες 
καταστάσεις κατά τις οποίες τα κορίτσια λαμβάνουν μέρος σε δραστηριότητες που 
διακόπτονται ύστερα από κάποιο χρονικό διάστημα. Τα κορίτσια αξιολογήθηκαν από 
τον ψυχολόγο, το λογοπαθολόγο και τους δασκάλους του σχολείου και επιπλέον 
πληροφορίες συγκεντρώθηκαν από συνεντεύξεις με τους δασκάλους. Στη συνέχεια 
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δημιουργήθηκαν έξι πρωτόκολλα ώστε να δημιουργηθούν οι κατάλληλες συνθήκες 
υπό τις οποίες τα κορίτσια θα μπορούσαν να επιδείξουν επικοινωνιακές 
συμπεριφορές σε διαφορετικές καταστάσεις. Κάθε πρωτόκολλο επικοινωνίας 
περιελάμβανε μια δραστηριότητα και διακοπή της δραστηριότητας, η οποία 
συνέβαινε δύο φορές κατά τη διάρκεια κάθε συνεδρίας. Οι διακοπές της 
δραστηριότητας ήταν σχεδιασμένες ώστε να εμποδίζονται οι εν εξελίξει 
δραστηριότητες και να δημιουργούνται ευκαιρίες για να επικοινωνήσουν τα κορίτσια. 
Τα πρωτόκολλα περιελάμβαναν γνωστές και άγνωστες για τα κορίτσια 
δραστηριότητες.  Οι διαδικασίες επαναλήφθηκαν ένα μήνα μετά για να καθοριστεί η 
συνέπεια των επικοινωνιακών συμπεριφορών από τα κορίτσια και πάντα οι συνεδρίες 
βιντεοσκοπούνταν. Τα αποτελέσματα έδειξαν ότι υπήρχε πρότυπο στις 
επικοινωνιακές συμπεριφορές που επέδειξαν τα κορίτσια και το πρότυπο αυτό ήταν 
εμφανές σε όλα τα πρωτόκολλα. Τα κορίτσια επέδειξαν πολλές διαφορετικές 
συμπεριφορές, ιδιαίτερα στην εναλλαγή της προσήλωσης του βλέμματος. Η εναλλαγή 
της προσήλωσης του βλέμματος αυξήθηκε σημαντικά, όπως και οι στερεοτυπικές 
κινήσεις των χεριών, όταν μία δραστηριότητα διακοπτόταν. Η προσήλωση του 
βλέμματος ήταν η πιο συνεπής συμπεριφορά σε όλα τα πρωτόκολλα, ενώ άλλες 
συμπεριφορές διέφεραν ανάλογα με τη φύση της δραστηριότητας και την 
προσωπικότητα του κάθε κοριτσιού. Επιπρόσθετα κάποιες συμπεριφορές 
επηρεάστηκαν από το γνωστικό και το κινητικό επίπεδο κάθε κοριτσιού. Σημαντική 
επιρροή άσκησε και η εξοικείωση των κοριτσιών με την κάθε δραστηριότητα. 
Υπήρχε διαφορά στον αριθμό των στερεοτυπικών κινήσεων κατά τη διάρκεια 
γνωστών δραστηριοτήτων. Το τρίξιμο των δοντιών ήταν λιγότερο κατά τη διάρκεια 
άγνωστων δραστηριοτήτων. Βάσει των παρατηρήσεων για τις συμπεριφορές των 
κοριτσιών κατά τη διάρκεια της εκτέλεσης και διακοπής των δραστηριοτήτων, 
προέκυψαν τέσσερα είδη ατόμων που επικοινωνούν  α)άτομα που επικοινωνούν 
αποτελεσματικά, εδώ ανήκε ένα μόνο υποκείμενο το οποίο είχε ένα συγκεκριμένο και 
περιορισμένο εύρος συμπεριφορών, που διαφοροποιόταν αισθητά μεταξύ εξέλιξης 
της δραστηριότητας και διακοπής αυτής β)άτομα που επικοινωνούν, τέσσερα 
κορίτσια που είχαν ένα  συγκεκριμένο εύρος συμπεριφορών που διαφοροποιόταν 
μεταξύ εξέλιξης της δραστηριότητας και διακοπής αυτής, αλλά οι συμπεριφορές δεν 
ήταν πολλές και οι διαφορές δεν ήταν τόσο εμφανείς γ)άτομα που επικοινωνούν 
αναποτελεσματικά. Ένα κορίτσι το οποίο παρουσίαζε αισθητές διαφορές μεταξύ 
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συμπεριφορών αλλά οι συμπεριφορές δεν ήταν συγκεκριμένες και δ)άτομα που δεν 
επικοινωνούν, εδώ εντάχθηκαν δύο κορίτσια που επεδείκνυαν συμπεριφορές που 
ήταν περιορισμένες σε αριθμό, ποικιλία και οι συμπεριφορές αυτές δε διέφεραν 
αισθητά μεταξύ εξέλιξης της δραστηριότητας και διακοπής αυτής. 
Με σκοπό να διερευνήσουν τις επικοινωνιακές μορφές και λειτουργίες 
ατόμων με σύνδρομο Rett, οι  Didden et al. (2009) διεξήγαγαν έρευνα με τη 
συμμετοχή 120 υποκειμένων. Το 50% των κοριτσιών ανήκε στην κλασική παραλλαγή 
του συνδρόμου, το 24% ανήκε στη μη τυπική μορφή, ενώ στο 26% ο τύπος του 
συνδρόμου ήταν άγνωστος. Για το σκοπό της αξιολόγησης χρησιμοποιήθηκε το 
Inventory of Potential Communication Acts (IPCA), το οποίο προσαρμόστηκε στις 
ανάγκες των κοριτσιών με σύνδρομο Rett. Το ερωτηματολόγιο συμπληρώθηκε από 
γονείς και φροντιστές που γνώριζαν το υποκείμενο για τουλάχιστον 6 μήνες. Τα 
αποτελέσματα της έρευνας αποδεικνύουν ότι οι περισσότερες από τις συμπεριφορές 
που παρουσίασαν τα κορίτσια ήταν προ-γλωσσικές και μη συμβολικές. Ενώ 
χρησιμοποιήθηκε μια ποικιλία επικοινωνιακών μορφών, αποδείχθηκε ότι η πιο συχνά 
χρησιμοποιούμενη ήταν η βλεμματική επαφή και η προσήλωση του βλέμματος, 
καθώς και το χαμόγελο/γέλιο. Μόνο το 15-16% χρησιμοποίησε κάποιο είδος 
συμβολικής επικοινωνίας (π.χ. παραγωγή λόγου) με σκοπό την αίτηση. Οι πιο συχνές 
επικοινωνιακές μορφές (βάσει των κατηγοριών του Inventory of Potential 
Communication Acts) ήταν η κοινωνική σύμβαση, ο σχολιασμός, η απάντηση, η 
αίτηση και η πραγματοποίηση επιλογής. Κάποιες προβληματικές συμπεριφορές όπως 
αυτοτραυματισμός, τσιρίδα κ.τ.λ. χρησιμοποιούνταν για επικοινωνιακούς σκοπούς 
από το 10-41% των κοριτσιών και ο σκοπός που εξυπηρετούσαν συνήθως ήταν ο 
σχολιασμός, η αίτηση αντικειμένου και η προσοχή. Η ανάλυση των αποτελεσμάτων 
φανέρωσε ότι υπήρχε σχέση μεταξύ των επικοινωνιακών μορφών και λειτουργιών με 
το περιβάλλον διαβίωσης, την παρουσία//απουσία επιληψίας και την ηλικία. 
Συγκεκριμένα, οι επικοινωνιακές μορφές και λειτουργίες ήταν περισσότερο εμφανείς 
σε κορίτσια που ζούσαν στην οικογενειακή εστία, δεν είχαν επιληψία και ήταν 
σχετικά νεαρά.   
 
1.5.3. Παρέμβαση στην επικοινωνία στα άτομα με σύνδρομο Rett 
Μία από τις αρχικές αναφορές σχετικά με την ενίσχυση της επικοινωνίας στα 
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άτομα με σύνδρομο Rett δίνεται από τον Διεθνή Οργανισμό για το σύνδρομο Rett 
(International Rett Syndrome Association, 1990 αναφορά στο Van Acker,  1991). Ένα 
κορίτσι διδάχτηκε το σήμα χτύπημα με το χέρι για να εκφράσει την επιθυμία της για 
αλλαγή σελίδας. Ο δάσκαλός της βασίστηκε σ’ αυτή τη ικανότητα και την επέκτεινε 
προσφέροντάς της τη δυνατότητα επιλογής μεταξύ μεγάλων εικόνων που 
αναπαριστούσαν τα αντικείμενα που ήταν διαθέσιμα για γεύμα. Το κορίτσι 
καθοδηγούνταν να επιλέξει μία εικόνα  με το επιθυμητό αντικείμενο και μετά 
μπορούσε να καταναλώσει μία μπουκιά ή μία γουλιά από αυτό. Η διαδικασία είχε 
θετικά αποτελέσματα και το κορίτσι απέκτησε ένα εκφραστικό λεξιλόγιο 23 περίπου 
λέξεων. Ένας γονέας κάποιου άλλου κοριτσιού έβγαλε φωτογραφίες τις εκφράσεις 
του προσώπου και τις χειρονομίες που αποτελούσαν τις επικοινωνιακές 
συμπεριφορές της κόρης του. Με τις φωτογραφίες αυτές δημιούργησε ένα λεξικό το 
οποίο μπορούσαν να χρησιμοποιούν όσοι συναναστρέφονταν μαζί της. 
Η Owen (1990 αναφορά στο Van Acker,  1991) εφάρμοσε ένα πρόγραμμα 
παρέμβασης ολικής γλώσσας (λεκτική και νοηματική) σε τέσσερα κορίτσια με 
σύνδρομο Rett. Συνολικά η αποτελεσματικότητα της παρέμβασης δεν αποδείχθηκε, 
ωστόσο αναφέρεται ότι ένα τουλάχιστον κορίτσι κατάφερε να προσεγγίσει ένα νόημα 
που έμοιαζε πολύ με μία από τις στερεοτυπικές κινήσεις του. Η συγγραφέας 
υποστήριξε ότι αυτές οι κινήσεις, όταν συνδυάζονται με εξαρτημένα περιβαλλοντικά 
ερεθίσματα, πιθανόν να δανείζουν τον εαυτό τους σε μία διαδικασία λειτουργικής 
σχηματοποίησης.   
Ακόμη μία προσπάθεια παρέμβασης στην επικοινωνία αναφέρεται από τους 
Smith et al. (1995). Στόχος της παρέμβασης ήταν η επικοινωνία μέσω του λόγου και 
περιελάμβανε τρία υποκείμενα. Το πρώτο μπορούσε να μιμηθεί λέξεις ενώ το 
δεύτερο και το τρίτο δεν παρήγαν λόγο. Η θεραπεία επικεντρώθηκε στην ενίσχυση 
μιας σειράς δεξιοτήτων όπως το τάισμα, η χρήση της τουαλέτας, η μίμηση ήχων και 
ενεργειών, η αντίδραση σε αιτήσεις και η ονομασία αντικειμένων και στη μείωση 
προβληματικών συμπεριφορών όπως τα ξεσπάσματα και οι στερεοτυπίες. Τα 
δεδομένα συγκεντρώθηκαν από τη χορήγηση της Bayley Scales of Infant 
Development, από παρατήρηση και από περιγραφές των γονέων. Η παρέμβαση 
ακολουθούσε μία εξελικτική διαδοχή από την αντίδραση σε αιτήσεις του ενήλικα 
μέχρι το διάλογο. Οι θεραπευτές εφάρμοσαν εκπαίδευση διακριτής δοκιμής 
χρησιμοποιώντας λειτουργικές διαδικασίες όπως σχηματοποίηση (shaping), 
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αλυσιδωτή ανάλυση (chaining), εκπαίδευση στη διάκριση και ενίσχυση. Η 
παρέμβαση ήταν ατομική και διαρκούσε 10-30 ώρες εβδομαδιαίως για 8 με 24 μήνες. 
Για το πρώτο υποκείμενο η προφορά λέξεων χειροτέρεψε. Το δεύτερο υποκείμενο και 
το τρίτο υποκείμενο δεν κατάφεραν να παράγουν λόγο. 
Την επίδραση της μουσικοθεραπείας στη σκόπιμη χρήση των χεριών, την 
ικανότητα για επικοινωνία και τη νοητική και σωματική ανάπτυξη θέλησαν να 
ερευνήσουν οι Yasuhara & Suriyama (2001). Στην έρευνα συμμετείχαν τρία 
υποκείμενα, ηλικίας 4-6 ετών, κανένα από τα οποία δεν παρήγε λόγο. Τα υποκείμενα 
αξιολογήθηκαν σε σχέση με την ικανότητά τους στα παρακάτω: α)ακρόαση, 
β)παίξιμο οργάνων, γ)τραγούδι, δ)εκτέλεση ενεργειών λεπτής κινητικότητας, ε)χρήση 
της γλώσσας, στ)επίδειξη κατάλληλης κοινωνικής συμπεριφοράς. Οι συνεδρίες ήταν 
ατομικές και εξατομικευμένες βάσει των αναγκών του κάθε κοριτσιού και 
διαρκούσαν 30 λεπτά μία φορά την εβδομάδα. Οι συνεδρίες καταγράφονταν 
χειρόγραφα και βιντεοσκοπούνταν και κάθε συνεδρία αξιολογούταν βάσει των 
«Denver Developmental Screening Test»  και «The Developmental Psychology of 
Music». Το πρώτο υποκείμενο έδειξε βελτίωση σε όλες τις προαναφερθείσες 
ικανότητες.  Μπορούσε να δείξει με το χέρι το αγαπημένο της όργανο για να παίξει 
μεταξύ δύο οργάνων. Μπορούσε να διατηρήσει την εναλλαγή της σειρά στο παίξιμο 
του πιάνου με το μουσικοθεραπευτή κι έδειχνε με το χέρι το μουσικοθεραπευτή όταν 
τελείωνε το δικό της κομμάτι. Επιπλέον, περίμενε τη σειρά της για να παίξει. 
Κατάφερε να παράγει ήχους για να μεταβιβάσει το μήνυμα «ναι» και σήκωνε το χέρι 
της να χαιρετήσει το μουσικοθεραπευτή ως απάντηση στο «αντίο», μόνο όταν είχε 
καλή διάθεση. Το δεύτερο υποκείμενο άρχισε ζητά αντικείμενα παράγοντας ήχους 
και μπορούσε να δείξει το όργανο που ονομάτιζε ο μουσικοθεραπευτής. Μπορούσε 
να διατηρήσει την εναλλαγή σειράς με το μουσικοθεραπευτή και αντιδρούσε στο 
χαιρετισμό του μουσικοθεραπευτή σηκώνοντας το χέρι της όποτε είχε καλή διάθεση. 
Το τρίτο υποκείμενο αντιδρούσε παράγοντας ήχους. Γενικά, παρατηρήθηκε βελτίωση 
της κατανόησης της γλώσσας σε όλα τα υποκείμενα. 
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ΚΕΦΑΛΑΙΟ 2 
ΕΠΙΚΟΙΝΩΝΙΑ 
 
2.1. Ορισμός της επικοινωνίας 
Η επικοινωνία κρίνεται ζωτικής σημασίας καθώς μας προσφέρει δύναμη να 
ελέγχουμε το περιβάλλον μας και μας συνδέει με τον κόσμο γύρω μας. Η επικοινωνία 
λαμβάνει χώρα κάθε στιγμή και αποτελεί δομικό στοιχείο ης διαδικασίας της 
μάθησης. 
Στην καθημερινότητα μας συμβαίνει να συγχέουμε τις έννοιες της 
επικοινωνίας, της γλώσσας και της ομιλίας. Αυτό οφείλεται στο ότι οι άνθρωποι 
χρησιμοποιούμε ως βασικό μέσο επικοινωνίας την προφορική γλώσσα και δε 
συνειδητοποιούμε ότι στην πραγματικότητα όλοι μας χρησιμοποιούμε ποικίλους 
τρόπους επικοινωνίας 
Σε μια προσπάθεια να αποσαφηνίσουμε τους όρους θα λέγαμε ότι  
• η  επικοινωνία ορίζεται ως «κάθε αλληλεπίδραση μεταξύ των ανθρώπων 
προκειμένου να μεταδοθεί ένα μήνυμα μέσω κοινού συστήματος σημάτων, 
συμβόλων ή τρόπων συμπεριφοράς». Αποτελεί ορόσημο στην ανάπτυξη 
λειτουργικών επικοινωνιακών δεξιοτήτων. (Κουρουπέτρογλου και 
Λιάλιου, 2002· Mednick, 2007).  Σύμφωνα με τον Wilson, (αναφορά στο 
Layton & Watson, 2005) «επικοινωνία είναι κάτι περισσότερο από το να 
είναι κανείς ικανός να μιλάει ή να είναι ικανός να τοποθετεί λέξεις σε 
ακολουθία με την κατάλληλη σειρά. Πρόκειται για την ικανότητα να 
αφήνουμε κάποιον άλλον να γνωρίζει ότι θέλουμε  κάτι, να αναφερθούμε σε 
κάποιο θέμα, να περιγράφουμε μια ενέργεια και να αναγνωρίζουμε την 
παρουσία άλλων. Αυτό μπορεί να γίνει είτε προφορικά είτε μη προφορικά. 
Μπορεί να κατορθωθεί διαμέσου χειρονομιών, χρήσης νευμάτων ή με το να 
δείχνουμε με το δάχτυλο μια εικόνα ή μια λέξη». 
• Η γλώσσα μπορεί να οριστεί ως «η χρήση κοινά αποδεκτών αυθαίρετων ή 
αφηρημένων συμβόλων για να αποδώσουν νόημα στις επικοινωνιακές 
αλληλεπιδράσεις» (Κουρουπέτρογλου και Λιάλιου, 2002· Mednick, 2007) 
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• Η ομιλία αποτελεί «έναν από τους τρόπους με τους οποίους επιτυγχάνεται η 
επικοινωνία σε μια γλώσσα με προφορικό τρόπο μετάδοσης των 
μηνυμάτων» (Κουρουπέτρογλου και Λιάλιου, 2002) 
 
Στις μέρες μας, έπειτα από την ανάπτυξη που έχει σημειωθεί στα νέα 
τεχνολογικά μέσα η επικοινωνία μπορεί να διακριθεί σε (Κουρουπέτρογλου και 
Λιάλιου, 2002): 
1. Μη ανθρώπινη επικοινωνία 
2. Επικοινωνία ανθρώπου – μηχανής 
3. Ανθρώπινη επικοινωνία 
 
Η ανθρώπινη επικοινωνία ορίζεται ως «το αυθαίρετο εκείνο, αλλά 
αντικειμενικό, γλωσσικό σύστημα εμπρόθετης ανταλλαγής μηνυμάτων που αφορούν 
ιδέες, σκέψεις, κρίσεις, όνειρα και απόψεις δύο τουλάχιστον προσώπων, με σκοπό τη 
διαμόρφωση σχέσεων» (Χαρουπιάς, 2004).  Στον ορισμό που δίνεται από τον 
Χαρουπιά (2004) χρησιμοποιείται ο όρος «σύστημα» για να δηλώσει ότι η 
επικοινωνία αποτελείται από αλληλεπιδρώντα και αλληλοσυνδεόμενα μέρη. Το 
σύστημα αυτό χαρακτηρίζεται ως «αντικειμενικό» με σκοπό να τονίσει τη 
σταθερότητα της επανάληψης των εννοιών που μεταφέρει από πρόσωπο σε πρόσωπο 
και από πομπό σε δέκτη. Τέλος, η ανταλλαγή χαρακτηρίζεται ως «εμπρόθετη» καθώς 
για να υπάρξει επικοινωνία ο πομπός πρέπει να επιθυμεί να περάσει κάποιο μήνυμα 
και ο δέκτης να επιθυμεί να το προσλάβει.  
Η ανθρώπινη επικοινωνία είναι δυνατόν να διακριθεί περαιτέρω σε 
ενδοπροσωπική που αφορά σε ένα άτομο και στους τρόπους με τους οποίους 
επικοινωνεί με τον εαυτό του και σε διαπροσωπική, η οποία αφορά δύο ή και 
περισσότερα πρόσωπα. Η διαπροσωπική επικοινωνία μπορεί να λάβει διάφορες 
μορφές βάσει συγκεκριμένων παραγόντων που την αφορούν. Ένας διαχωρισμός 
μπορεί να γίνει βάσει της κατεύθυνσης του μηνύματος κι έτσι οδηγούμαστε στη 
μονοκατευθυντική επικοινωνία και στην αλληλεπιδραστική. Ως προς την απόσταση 
των επικοινωνούντων προσώπων διακρίνεται σε επικοινωνία πρόσωπο με πρόσωπο 
και σε επικοινωνία εξ αποστάσεως. Ο χρόνος μετάδοσης του μηνύματος και η λήψη 
αυτού οδηγούν στο διαχωρισμό της επικοινωνίας σε σύγχρονη (όταν η μετάδοση και 
η λήψη γίνονται ταυτόχρονα), σε πραγματικού χρόνου (όταν ο χρόνος που μεσολαβεί 
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είναι μηδαμινός και σε ασύγχρονη (όταν η μετάδοση και η λήψη δεν είναι 
ταυτόχρονες) (Κουρουπέτρογλου και Λιάλιου, 2002). 
 
2.2. Η ανάπτυξη της επικοινωνίας 
Πολύ πριν αναπτύξουν το λόγο όλα τα βρέφη επικοινωνούν μέσω του 
κλάματος, των συναισθηματικών εκφράσεων και των κινήσεων των χεριών. Ο Kaye 
(1982 αναφορά στο Cole & Cole, 2002) αναφέρει ότι οι πρώτες επικοινωνιακές 
μορφές λαμβάνουν χώρα κατά τη διάρκεια του θηλασμού. Κατά τη διάρκεια των 
γευμάτων οι μητέρες τινάζουν ελαφρά το βρέφος ή το μπιμπερό. Τα τινάγματα δε 
γίνονται τυχαία αλλά πραγματοποιούνται τη στιγμή που το βρέφος κάνει παύσεις. Με 
αυτή τη μέθοδο η μητέρες βοηθούν ώστε να παραταθεί η διάρκεια του γεύματος και 
συνεπώς το παιδί να λάβει μεγαλύτερη ποσότητα τροφής. Ο Kaye πιστεύει ότι τα 
τινάγματα αυτά ανάμεσα στις παύσεις του βρέφους είναι ένας τρόπος «συνομιλίας» 
μητέρας βρέφους, με τη μητέρα να παίρνει τη σειρά της όταν σταματά το βρέφος. 
Μια ακόμη πρώιμη μορφή επικοινωνίας είναι η εμφάνιση του κοινωνικού χαμόγελου 
(Cole & Cole, 2002). Μεταξύ της ηλικίας του ενός μηνός και των δυόμιση μηνών τα 
βρέφη χαμογελούν χωρίς να κάνουν διάκριση ως προς τα αντικείμενα ή του 
ανθρώπους. Συνεπώς, η πρώτη μορφή του χαμόγελου, αν και προκαλείται από το 
περιβάλλον, δεν είναι πραγματικά κοινωνική. Για να γίνει κοινωνικό το χαμόγελο του 
βρέφους θα πρέπει να ανταποκρίνεται στο χαμόγελο των άλλων. Αυτό συμβαίνει για 
πρώτη φορά στην ηλικία των δυόμιση και τριών μηνών. Αλλαγές στον εγκέφαλο και 
στο νευρικό σύστημα οδηγούν στη βελτίωση της οπτικής οξύτητας του βρέφους. Η 
βελτίωση αυτή καθιστά το βρέφος ικανό να εστιάζει στους ανθρώπους και συνεπώς 
το χαμόγελο μετατρέπεται σε κοινωνικό.  
Τα βρέφη διαθέτουν έμφυτες ικανότητες που ονομάζονται ικανότητες 
κοινωνικής προσαρμογής. Η ύπαρξη αυτών των ικανοτήτων γίνεται αντιληπτή από τα 
βρέφη και έχει ως αποτέλεσμα τη προδιάθεση τους να στρέφουν την προσοχή τόσο 
ακουστικά όσο και οπτικά στους ανθρώπους. Εμφανίζονται ακόμη κάποιοι 
μηχανισμοί, όπως το κλάμα, οι οποίοι είναι σχεδιασμένοι ώστε να τραβήξουν την 
προσοχή των άλλων και να αναπτύξουν την κοινωνική αλληλεπίδραση. Βασισμένα 
στους μηχανισμούς αυτούς τα βρέφη είναι σε θέση να αναπτύξουν επικοινωνιακές 
δεξιότητες πολύ πριν αναπτύξουν προφορικό λόγο (Βογινδρούκας, χ.χ.). Ήδη από την 
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ηλικία των τριών μηνών τα βρέφη και οι φροντιστές τους απολαμβάνουν την 
ικανοποίηση της απλής διαπροσωπικής επαφής. Η πρόοδος του κοινωνικού 
χαμόγελου συνάδει με μια πρώιμη κατανόηση της εναλλαγής σειράς στο διάλογο. Ο 
Trevarthen (1980 αναφορά στο Cole & Cole, 2002) ονομάζει αυτή τη συντονισμένη 
εναλλαγή σειράς και το συναισθηματικό μοίρασμα μεταξύ βρεφών και φροντιστών 
πρωτογενή διυποκειμενικότητα. Σε αυτή την ηλικία επίσης, τα βρέφη ξεκινούν να 
συμμετέχουν σε πρώιμα «παιχνίδια» ή σε πρόσωπο με πρόσωπο παιχνίδια με τους 
φροντιστές τους (Chen, 1999). 
Γύρω στους επτά μήνες τα βρέφη και οι φροντιστές μοιράζονται και 
κατανοούν από κοινού συναισθήματα που υπερβαίνουν τους εαυτούς τους και 
αφορούν σε αντικείμενα και άλλο υς ανθρώπο υς.  Αυτή την πιο  σύνθετη μο ρφή 
επικοινωνίας ο Trevarthen (1980 αναφορά στο Cole & Cole, 2002) την ονομάζει 
δευτερογενή διυποκειμενικότητα. Μεταξύ τριών και εννιά μηνών ο χρόνος 
αλληλεπίδρασης μεταξύ των βρεφών και των μητέρων τους αυξάνεται και τα 
παιχνίδια επεκτείνονται ώστε, εκτός από εκφράσεις του προσώπου, να 
περιλαμβάνουν και αντικείμενα (Chen, 1999). Πριν από την ηλικίας των δεκαοχτώ 
μηνών προκειμένου το παιδί να κατανοήσει την έννοια της επικοινωνίας στην οποία 
θα βασιστεί για την κατάκτηση του λόγου, σημαντικό ρόλο παίζει το επικοινωνιακό 
πλαίσιο. Μέσα σε αυτό το επικοινωνιακό πλαίσιο το παιδί θα πειραματιστεί με 
διάφορες επικοινωνιακές συμπεριφορές μέχρι να ανακαλύψει τις κατάλληλες για 
κάθε περίσταση (Βογινδρούκας χ.χ). Για να το επιτύχει αυτό το παιδί πρέπει να 
κατανοήσει τις πράξεις της ομιλίας, οι οποίες αφορούν στην πρόθεση του ομιλητή για 
επικοινωνία και στην ικανότητα πρόβλεψης της συμπεριφοράς του ακροατή. Το 
χρονικό διάστημα για την κατάκτηση των επικοινωνιακών συμπεριφορών εκτείνεται 
από την γέννηση ως την περίοδο δεκαοχτώ με εικοσιτεσσάρων μηνών. Καθώς τα 
βρέφη αποκτούν μεγαλύτερη κινητικότητα και έχουν μεγαλύτερες πιθανότητες να 
απομακρυνθούν από τα άτομα που τα φροντίζουν, γεννιέται η ανάγκη για ένα νέο 
μέσο συναλλαγής από απόσταση. Αυτό το νέο μέσο είναι η γλώσσα.        
Συμπερασματικά, όσον αφορά στην ανάπτυξη της επικοινωνίας, στην αρχή 
όλα τα βρέφη εκδηλώνουν προσκόπιμη επικοινωνία μέσω ενός εύρους συμπεριφορών 
στις οποίες οι φροντιστές αποδίδουν νόημα. Στη συνέχεια, δείχνουν ενδείξεις της 
έναρξης της σκόπιμης επικοινωνίας μέσω νοημάτων και χειρονομιών που εμφανώς 
έχουν νόημα. Τέλος, αναπτύσσουν σκόπιμη επικοινωνία μέσω βοκαλισμών, 
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χειρονομιών και λέξεων (Chen, 1999).  
 
2.3. Προϋποθέσεις για επικοινωνία στα άτομα με διάχυτες 
αναπτυξιακές διαταραχές 
Τα άτομα με διάχυτες αναπτυξιακές διαταραχές στις οποίες εντάσσεται το 
σύνδρομο Rett πρέπει να κατακτήσουν κάποια σημαντικά στοιχεία προκειμένου να 
μπορούν να επικοινωνήσουν. Αρχικά χρειάζεται κατανόηση της σχέσης αιτίας και 
αποτελέσματος, το άτομο δηλαδή πρέπει να αναγνωρίζει ότι η συμπεριφορά του 
προκαλεί ένα συγκεκριμένο αποτέλεσμα. Επομένως, χρειάζεται να εκτίθεται το άτομο 
σε καταστάσεις που είναι εμφανής η σχέση αιτίας αποτελέσματος. Το δεύτερο 
στοιχείο είναι η επιθυμία για επικοινωνία. Συνήθως η έλλειψη επιθυμίας για 
επικοινωνία είναι αποτέλεσμα της μη κατάκτησης της σχέσης αιτίας- αποτελέσματος. 
Όταν το άτομο δεν έχει κατανοήσει ότι οι ενέργειές του μπορούν να επιφέρουν 
αποτελέσματα (π.χ. να δεχθεί βοήθεια ή να πάρει κάτι) δεν εκδηλώνει ενδιαφέρον για 
επικοινωνία. Ένα ακόμη στοιχείο είναι ότι χρειάζεται κάποιον για να επικοινωνεί. 
Είναι συχνό και σύνηθες φαινόμενο οι φροντιστές να ‘εκπροσωπούν’ το άτομο με 
διάχυτες αναπτυξιακές διαταραχές αναλαμβάνοντας οι ίδιοι το ρόλο του εισηγητή και 
επιτρέποντας του να είναι απλώς δέκτης των μηνυμάτων. Είναι σημαντικό να δοθεί η 
ευκαιρία στο άτομο να κάνει έναρξη της επικοινωνίας και για το λόγο αυτό είναι 
απαραίτητος ένας επικοινωνιακός σύντροφος που θα αποτελέσει το δέκτη του 
μηνύματος που θέλει να μεταδώσει. Επίσης, το άτομο χρειάζεται κάτι για να 
επικοινωνεί. Κάποιοι μελετητές θεωρούν ότι το παιδί θα πρέπει να μάθει την 
ονομασία αντικειμένων, άλλοι θεωρούν ότι πρέπει να μάθει την ονομασία 
λειτουργικών αντικειμένων (αυτών δηλαδή που έχουν χρησιμότητα για το άτομο), 
ενώ άλλοι πιστεύουν ότι πρέπει να μάθει ονομασίες τροφών καθώς αυτές 
χρησιμοποιούνται και ως ενίσχυση στη διδασκαλία ατόμων με διάχυτες αναπτυξιακές 
διαταραχές. Τέλος, υπάρχουν ειδικοί που θεωρούν ότι το άτομο θα πρέπει να 
αποφασίσει για το τι θα επικοινωνήσει καθώς αυτό θα πρέπει να κατευθύνει την 
αλληλεπίδραση. Τελευταίο στοιχείο που πρέπει να κατακτήσει το άτομο για να 
επικοινωνήσει είναι κάποιο μέσο επικοινωνίας είτε λεκτικό είτε όχι. (Layton & 
Watson, 2005) 
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2.4. Υποστηρικτική και Εναλλακτική επικοινωνία 
Η σημασία της υποστηρικτικής και εναλλακτικής επικοινωνίας, παρόλο που 
στην πραγματικότητα τη χρησιμοποιούμε καθημερινά  ή βλέπουμε άλλα άτομα να τη 
χρησιμοποιούν, είναι άγνωστη στους περισσότερους. Η υποστηρικτική – εναλλακτική 
επικοινωνία εμφανίζεται κάθε φορά που χρησιμοποιούμε πολλούς τρόπους για να 
επικοινωνήσουμε όπως τη χρήση χειρονομιών, τις εκφράσεις του προσώπου, τις 
λίστες με τα ψώνια και τα διάφορα σημειώματα. 
Η υποστηρικτική επικοινωνία αναφέρεται στον τρόπο επικοινωνίας που 
χρησιμοποιεί ένα άτομο όταν η ομιλία του είναι δύσκολο να γίνει κατανοητή από το 
περιβάλλον του, ενώ ο όρος εναλλακτική επικοινωνία αναφέρεται στις μεθόδους 
επικοινωνίας που χρησιμοποιούνται για την ολοκληρωτική αντικατάσταση της 
ομιλίας (Κουρουπέτρογλου και Λιάλιου, 2002). 
Σύμφωνα με τον Αμερικανικό Σύνδεσμο Λόγου- Γλώσσας και Ακοής 
(www.asha.org/public/speech/disorders/AACThreeDecades.htm),  η υποστηρικτική 
και εναλλακτική επικοινωνία είναι «μία περιοχή κλινικής πρακτικής που προσπαθεί να 
υποκαταστήσει (είτε προσωρινά είτε μόνιμα) τη βλάβη ή την αναπηρία ατόμων με 
σοβαρές εκφραστικές επικοινωνιακές διαταραχές». Η υποστηρικτική εναλλακτική 
επικοινωνία (Υ.Ε.Ε.) ενσωματώνει όλες τις επικοινωνιακές ικανότητες του ατόμου 
και μπορεί να συμπεριλαμβάνει υπολειπόμενο λόγο ή βοκαλισμούς, χειρονομίες, 
σήματα με τα χέρια και βοηθούμενη επικοινωνία. Μπορεί να περιλαμβάνει πολλά 
μέσα επιτρέποντας στα άτομα να χρησιμοποιήσουν κάθε δυνατό μέσο για να 
επικοινωνήσουν. Η ικανότητα για χρήση εξαρτημάτων υποστηρικτικής και 
εναλλακτικής επικοινωνίας μπορεί να αλλάξει με το πέρασμα του χρόνου, αν και 
κάποιες φορές με πολύ αργούς ρυθμούς. Η Υ.Ε.Ε. είναι πάνω από όλα «ένα σύνολο 
διαδικασιών με τις οποίες οι επικοινωνιακές δεξιότητες ενός ατόμου μπορούν να 
μεγιστοποιηθούν με σκοπό τη λειτουργική και αποτελεσματική επικοινωνία. 
Συνεπάγεται την  υποστήριξη ή αντικατάσταση του φυσικού λόγου και /ή τη γραφή με 
υποβοηθούμενα (π.χ. σύμβολα επικοινωνίας με εικόνες, σχέδια και απτά αντικείμενα) 
και/ή με μη υποβοηθούμενα σύμβολα (π.χ. σήματα με τα χέρια, χειρονομίες και 
δακτυλικό αλφάβητο). Η Υ.Ε.Ε. επίσης αναφέρεται στο πεδίο ή την περιοχή της 
κλινικής, εκπαιδευτικής και ερευνητικής πρακτικής με σκοπό να βελτιώσει, προσωρινά 
ή μόνιμα, τις επικοινωνιακές ικανότητες ατόμων με λίγο ή ανύπαρκτο λειτουργικό λόγο 
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και/ή γραφή».  (www.asha.org/docs/html/KS2002-00067.html) 
 Η υποστηρικτική και εναλλακτική επικοινωνία μπορεί να διακριθεί σε δύο 
κατηγορίες 1)υποβοηθούμενη και 2)μη υποβοηθούμενη (Cafiero, 2005· Ogletree & 
Oren, 2006). 
Η μη υποβοηθούμενη επικοινωνία αναφέρεται στους τρόπους επικοινωνίας 
μέσω του σώματος και όχι μέσω βοηθημάτων και εργαλείων.  Τέτοια είναι τα 
νοήματα με τα χέρια τα οποία επικεντρώνονται στη χρήση των αισθήσεων της 
όρασης, της ακοής και της αφής. Υπάρχει μία πληθώρα συστημάτων με νοήματα των 
χεριών όπως η βρετανική ή η ελληνική νοηματική γλώσσα, το λεξιλόγιο της γλώσσας 
Makaton, η signalong που είναι ένα σύστημα νοημάτων βασισμένο στη βρετανική 
νοηματική γλώσσα και που χρησιμοποιείται σε παιδιά και ενήλικες με πολλαπλές 
αναπηρίες, το σύστημα cued speech το οποίο βασίζεται στο λόγο και υποστηρίζεται 
από σχήματα των χεριών κοντά στα χείλη για να ενισχύσουν τις δεξιότητες 
χειλιανάγνωσης. Στην κατηγορία αυτή ανήκει και το δαχτυλικό αλφάβητο που 
χρησιμοποιείται από τον πληθυσμό των τυφλοκωφών. Επιπλέον, υπάρχουν τα 
νοήματα που αναπτύσσονται στο σπίτι (home grown signs)  και δημιουργούνται από 
τα ίδια τα άτομα καθώς και τα φυσικά νεύματα για να επικοινωνήσουμε όπως οι 
κινήσεις των χεριών και του σώματος, κάποια ιδιαίτερη κίνηση που δηλώνει π.χ. 
άρνηση, οι εκφράσεις του προσώπου, η αναπνοή, οι αναστεναγμοί κ.τ.λ. (Mednick, 
2007· Κουρουπέτρογλου και Λιάλιου, 2002· Cafiero, 2005· Ogletree & Oren, 2006· 
Layton & Watson, 2005)  
Η υποβοηθούμενη επικοινωνία αναφέρεται στους τρόπους επικοινωνίας μέσω 
βοηθημάτων ή εργαλείων επικοινωνίας και μπορεί να διακριθεί σε τρεις επιμέρους 
υποκατηγορίες ανάλογα με την τεχνολογική πολυπλοκότητα των μεθόδων που 
χρησιμοποιούνται. Συνεπώς, υπάρχουν 1)οι μη τεχνολογικές μέθοδοι. Στην 
κατηγορία αυτή ανήκουν, αρχικά, οι εικόνες ή τα γραφήματα, που χρησιμοποιούνται 
για να δοθεί η ευκαιρία στο άτομο για επιλογή, σε δραστηριότητες αλληλουχίας αλλά 
και ως αντικείμενα για επικοινωνιακή ανταλλαγή. Εδώ εντάσσονται και τα 
συστήματα εικόνων και συμβόλων όπως Rebus, Blissymbols, Picture Exchange 
Communication System (PECS), Braille, Moon. Οι ιδιόχειροι πίνακες επικοινωνίας 
(communication boards),  τα προγράμματα δραστηριοτήτων και τα βιβλία 
επικοινωνίας ανήκουν επίσης σε αυτή την κατηγορία 2)οι μέθοδοι χαμηλής 
τεχνολογίας. Οι δείκτες που προσαρμόζονται στο κεφάλι (head pointers), καθώς και 
65 
 
τα επικοινωνιακά βοηθήματα παραγωγής φωνής (Voice Output Communication Aids 
– VOCA) και οι συσκευές δημιουργίας λόγου (Speech Generating Devices – SGD) 
είναι κάποια παραδείγματα των ηλεκτρικών συσκευών που εμπίπτουν σε αυτή την 
κατηγορία. 3)οι μέθοδοι υψηλής τεχνολογίας όπου εντάσσονται οι ηλεκτρονικοί 
υπολογιστές και τα ειδικά λογισμικά πακέτα. (Mednick, 2007· Κου ρουπέτρογλου και 
Λιάλιου, 2002, Layton & Watson, 2005, www.rettsyndrome.org) 
 
2.5. Υποστηρικτική και εναλλακτική επικοινωνία στο 
σύνδρομο Rett 
Στην ενότητα αυτή παρουσιάζονται δεδομένα που δεν συμπεριλήφθησαν στο 
ερευνητικό πλαίσιο της εργασίας. Οι λόγοι που αποκλείστηκαν από το ερευνητικό 
μέρος είναι ότι δεν αποτελούν ολοκληρωμένα προγράμματα ενίσχυσης 
επικοινωνιακών δεξιοτήτων στο σύνδρομο Rett μέσω υποστηρικτικής εναλλακτικής 
επικοινωνίας. Τα περισσότερα δεδομένα προκύπτουν από αναφορές γονέων ή/και 
εκπαιδευτικών σχετικά με τα μέσα υποστηρικτικής εναλλακτικής επικοινωνίας που 
χρησιμοποιούν οι κόρες – μαθήτριές τους και δεν περιγράφεται με επιστημονικά 
κριτήρια που θα μπορούσαν να προάγουν τη βασισμένη σε αποδείξεις πρακτική (βλ. 
ερευνητικό μέρος) η διαδικασία εκπαίδευσης των κοριτσιών στη χρήση των μέσων 
αυτών. 
Η Lindberg (2006) σε έρευνα που έκανε κατά τα έτη 1985-6 σε 39 υποκείμενα 
ηλικίας 2-29 προσπάθησε να αποκτήσει μία όσο το δυνατόν πιο ολοκληρωμένη 
εικόνα για τα κορίτσια με σύνδρομο Rett.  Ένας από  το υς στό χο υς της έρευνας της 
ήταν η διερεύνηση των επικοινωνιακών δεξιοτήτων των κοριτσιών αυτών. Τα 
δεδομένα συλλέχθηκαν μέσω άμεσης παρατήρησης, αναλύσεων βίντεο και 
συνεντεύξεων με γονείς, εκπαιδευτικούς και βοηθητικό προσωπικό.  Όσον αφορά στη 
χρήση Υ.Ε.Ε. αναφέρει ότι τα κορίτσια χρησιμοποιούσαν 
Χειρονομίες και νοήματα: οι χειρονομίες χρησιμοποιούνταν κυρίως από γονείς 
και εκπαιδευτικούς και είχαν απλή μορφή, έτσι ώστε τα κορίτσια να μπορούν εύκολα 
να τις συλλάβουν με το βλέμμα. Κάποιες φορές βοηθούσαν τα κορίτσια στο να τις 
μιμηθούν. Σε κάποιες εξαιρετικές περιπτώσεις, κάποια κορίτσια μπορούσαν να 
χρησιμοποιήσουν κάποιες χειρονομίες, οι οποίες ήταν αυθόρμητες χειρονομίες σε 
ειδικές περιπτώσεις, όπως το να πλησιάζουν το χέρι στο στόμα για να δείξουν ότι 
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διψούν ή να χτυπούν με το χέρι την πάνα όταν χρειάζεται αλλαγή. Τέτοιου είδους 
χειρονομίες, συχνά είναι δυσδιάκριτες μέσα στο φάσμα των στερεοτυπικών κινήσεων 
των χεριών που παρουσιάζουν τα κορίτσια και είναι δύσκολο να ανιχνευτούν από 
αυτούς που τις περιβάλλουν  και συνεπώς στην πράξη εφαρμόζονται σπάνια.  
Δείξη με το βλέμμα: ακόμη και σε στιγμές που το ενδιαφέρον των κοριτσιών 
και η διάθεση τους για επικοινωνία φαίνονται ιδιαιτέρως χαμηλού βαθμού, τα 
κορίτσια εξακολουθούν να προσλαμβάνουν πληροφορίες για το περιβάλλον τους με 
τα μάτια τους και να μεταβιβάζουν μηνύματα μέσω του βλέμματος. Από τη στιγμή 
που είναι σε θέση να χρησιμοποιούν καλύτερα και ευκολότερα τα μάτια από το σώμα 
τους, το βλέμμα αποτελεί φυσικό εργαλείο επικοινωνίας για τα άτομα με σύνδρομο 
Rett. 
Απτά σύμβολα: Χρησιμοποιούνται στα σχολεία από τους εκπαιδευτικούς ως 
συμπλήρωμα στον προφορικό λόγο για να δηλώσουν την εναλλαγή δραστηριοτήτων. 
Αποτελούν μεγαλύτερης διάρκειας ερεθίσματα, γεγονός που αποτελεί πλεονέκτημα, 
όταν καλείται κάποιος να εργαστεί με άτομα των οποίων η προσοχή αποσπάται 
εύκολα και οι αντιδράσεις τους παρουσιάζουν καθυστέρηση. Ακόμη, 
χρησιμοποιούνται από  τα κορίτσια για να εκφράσουν επιθυμία. 
Εικόνες: σύμφωνα με τη Lindberg δε χρησιμοποιούνται τόσο συχνά όσο 
αναμενόταν, από τη στιγμή που πολλοί τονίζουν ότι αυτά τα κορίτσια κατανοούν τις 
εικόνες και ότι πολλά από αυτά μπορούν να ερμηνεύσουν γνωστές και άγνωστες σε 
αυτά εικόνες. Μόνο 2 κορίτσια από τα 39 του δείγματος χρησιμοποιούσαν εικόνες ως 
μέσο  για να εκφράσουν τις επιθυμίες και τα θέλω το υς.  Ένα από  αυτά 
χρησιμοποιούσε έναν πίνακα επικοινωνίας με μία εικόνα σε κάθε γωνία. Οι εικόνες 
αναπαριστούσαν τις λέξεις «τρώω», «πίνω», «πάω τουαλέτα» και «ξεκουράζομαι». 
Όταν το κορίτσι επιθυμούσε κάτι έβγαζε έναν ήχο και τότε οι φροντιστές της έφερναν 
τον πίνακα επικοινωνίας κι αυτό εξέφραζε την επιθυμία του χρησιμοποιώντας τη 
δείξη με το βλέμμα. Κάποιες φορές μπορούσε να κινήσει το χέρι του πάνω στην 
επιθυμητή εικόνα. Ωστόσο, η Lindberg στη δεύτερη έκδοση του βιβλίου της (2006) 
αναφέρει ότι από το 1985 που πραγματοποιήθηκε η έρευνα έχει σημειωθεί 
ουσιαστική πρόοδος στη χρήση των εικόνων, γεγονός στο οποίο έχει συμβάλει η 
τεχνολογική ανάπτυξη. Η χρήση των υπολογιστών και του διαδικτύου παρέχουν 
πολλές πηγές εύρεσης εικόνων τις οποίες μπορούν να χρησιμοποιήσουν γονείς και 
φροντιστές και η χρήση της ψηφιακής κάμερας έχει αποτελέσει, επίσης, σημαντικό 
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βοήθημα. 
Ναι/όχι: απαιτεί συνειδητή εγκεφαλική λειτουργία και μπορεί να αποτελεί 
ιδιαίτερα δύσκολο εγχείρημα για κάποια κορίτσια. Κάποια, βέβαια, είναι σε θέση να 
τα καταφέρουν. Η δυνατότητα να μπορεί  να απαντήσει με ναι/όχι, δίνει την ευκαιρία 
στο κορίτσι να προσδοκεί ένα γεγονός. Στα σχολεία της Σουηδίας για να 
διευκολύνουν τα κορίτσια στη χρήση του ναι/όχι χρησιμοποιούν το «πράσινο σημείο» 
στη μία πλευρά ενός διπλωμένου αλλά ανοιχτού φύλλο χαρτιού και το «κόκκινο 
σημείο» στην άλλη πλευρά. Τα κορίτσια καλούνται να επιλέξουν την απάντησή τους 
με όποιο τρόπο επιθυμούν (βλέμμα, άγγιγμα, χτύπημα). 
Είδος επικοινωνιακού βοηθήματος  Αριθμός  
Χειρονομίες και νοήματα Δεν 
αναφέρεται 
Δείξη με το βλέμμα Δεν 
αναφέρεται 
Απτά σύμβολα Δεν 
αναφέρεται 
Εικόνες 2 
Πίνακας επικοινωνίας 1 
Ναι/όχι Δεν 
αναφέρεται 
Πίνακας: είδος επικοινωνιακών βοηθημάτων που χρησιμοποιούνται από τα υποκείμενα με 
σύνδρομο Rett (Lindberg, 2006) 
 
Οι Lewis and Wilson  (1998) πραγματοποίησαν το 1991 έρευνα με σκοπό να 
μελετήσουν τη φύση της παρεχόμενης εκπαίδευσης στα άτομα με σύνδρομο Rett. 
Στην έρευνα έλαβαν μέρος 28 εκπαιδευτικοί και 42 υποκείμενα με σύνδρομο Rett. Η 
συλλογή των δεδομένων προέκυψε από ανεπίσημες, μη δομημένες παρατηρήσεις των 
υποκειμένων στις σχολικές αίθουσες όπου φοιτούσαν και αφορούσαν είτε σε 
χειρόγραφες σημειώσεις είτε σε φωτογραφίες και βίντεο. Επιπλέον δεδομένα 
συγκεντρώθηκαν έπειτα από ημι-δομημένες συνεντεύξεις με τους εκπαιδευτικούς των 
υποκειμένων. Αν και στη συγκεκριμένη έρευνα δε δόθηκε ιδιαίτερη βαρύτητα στις 
επικοινωνιακές δεξιότητες των ατόμων αυτών, προέκυψαν, ωστόσο, κάποια 
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ευρήματα. Σχεδόν σε όλες τις σχολικές αίθουσες που επισκέφτηκαν, 
χρησιμοποιούνταν σύμβολα με σκοπό να αποδώσουν νόημα στον κόσμο των 
κοριτσιών: το πρόγραμμα της ημέρας με σύμβολα, ο καιρός κ.τ.λ. πολλά κορίτσια 
χρησιμοποιούσαν συγκεκριμένα σύμβολα εικόνων όπως Makaton ή Meyer Johnson. 
Ακόμη, ένα κορίτσι χρησιμοποιούσε ένα σύστημα «χαμηλής τεχνολογίας» για να  
δείχνει με το βλέμμα σύμβολα που ήταν κολλημένα σε έναν πίνακα επικοινωνίας, 
ενώ ένα άλλο χρησιμοποιούσε ένα βοήθημα «υψηλής τεχνολογίας» (Introtalker).  
Οι Lewis and Wilson  (1998), καθώς στην πρώτη τους έρευνα δεν εστίασαν 
στον επικοινωνιακό τομέα, αποφάσισαν να πραγματοποιήσουν μία συμπληρωματική 
και περιορισμένη σε αριθμό συμμετεχόντων (12 υποκείμενα) έρευνα σχετικά με την 
επικοινωνία στα άτομα με σύνδρομο Rett. Τα ευρήματα της έρευνας που σχετίζονται 
με τη χρήση υποστηρικτικής και εναλλακτικής επικοινωνίας είναι ότι  9 υποκείμενα 
χρησιμοποιώντας την προσήλωση του βλέμματος ή το άγγιγμα ήταν σε θέση να 
επιλέξουν μεταξύ εικόνων, 4 μπορούσαν να κοιτάξουν το κατάλληλο σύμβολο έπειτα 
από υπόδειξη και 1 υποκείμενο χρησιμοποιούσε κάρτες ναι/όχι. Οι ερευνητές, όμως, 
δεν αναφέρουν το πώς διδάχθηκαν τα υποκείμενα να χρησιμοποιούν τα συγκεκριμένα 
βοηθήματα. 
Είδος επικοινωνιακού βοηθήματος  Αριθμός  
Εικόνες 9 
Σύμβολα 4 
Κάρτες ναι/όχι 1 
Δείκτης (pointer) 1 
Συσκευή παραγωγής φωνής 
(Introtalker) 
1 
Πίνακας: είδος επικοινωνιακών βοηθημάτων που χρησιμοποιούνται από τα υποκείμενα με 
σύνδρομο Rett (Lewis and Wilson, 1998) 
 
Οι Lavas et al. (2006) πραγματοποίησαν έρευνα σχετικά με την ικανότητα 
επικοινωνίας και σίτισης στα άτομα με σύνδρομο Rett. Έπειτα από ανάλυση 
ερωτηματολογίων που δόθηκαν σε γονείς και φροντιστές 125 υποκειμένων με Rett, 
αναφέρουν σε σχέση με τα επικοινωνιακά βοηθήματα ότι 40 από τα άτομα που 
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συμπλήρωσαν τα ερωτηματολόγια δήλωσαν ότι τα υποκείμενα με Rett που φρόντιζαν 
χρησιμοποιούσαν επικοινωνιακά βοηθήματα και κατέγραψαν συγκεκριμένα το είδος 
αυτών. Κάποια από τα υποκείμενα χρησιμοποιούσαν περισσότερα από ένα 
επικοινωνιακά βοηθήματα και ο συνολικός αριθμός βοηθημάτων ήταν 58. Τα 
αποτελέσματα αναφέρονται στον πίνακα. Εκτός από το είδος των επικοινωνιακών 
βοηθημάτων που χρησιμοποιούνταν δε δίνεται καμία άλλη πληροφορία από τους 
ερευνητές. 
Είδος επικοινωνιακού βοηθήματος  Αριθμός  %  
Πίνακας ναι/όχι 24  60  
Εικόνες  14  35  
Βοηθήματα για δείξη  5  13  
Big Mack  3  8  
Φωτογραφίες  3  8  
Υπολογιστές  3  8  
Άλλο  6  15  
 
H Hunter (2007) συνέγραψε ένα εγχειρίδιο για το σύνδρομο Rett με όλες τις 
χρήσιμες πληροφορίες για γονείς και φροντιστές. Το βιβλίο είναι γραμμένο με απλό 
ύφος γιατί απευθύνεται κυρίως στους γονείς και με ένα ιδιαίτερο συγγραφικό ύφος, 
καθώς για κάθε πληροφορία που παρέχεται μέσα σε αυτό, υπάρχουν αναφορές από 
γονείς ατόμων με σύνδρομο Rett που τις επιβεβαιώνουν. Στο ίδιο ύφος είναι 
γραμμένο και το κεφάλαιο για την επικοινωνία όπου βάσει των αναφορών των 
γονέων καταγράφονται τα είδη υποστηρικτικής και εναλλακτικής επικοινωνίας που 
χρησιμοποιούν τα κορίτσια με σύνδρομο Rett. Ιδιαίτερη αναφορά δίνεται στη χρήση 
του ναι/όχι,  καθώς οι γονείς έχουν εφεύρει πολύ δημιουργικούς τρόπους στο να 
στηρίζουν τις κόρες τους να απαντούν στις ερωτήσεις που τους θέτουν. Ο πιο 
συνηθισμένος και εύκολος τρόπος ήταν μία πράσινη κάρτα για να συμβολίζει το 
«ναι» και μία κόκκινη για το «όχι». Παρόμοιος τρόπος ήταν η δημιουργία μιας 
πράσινης κάρτας με ένα χαμογελαστό πρόσωπο και τυπωμένη τη λέξη «ναι» και μία 
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κόκκινη κάρτα με ένα θλιμμένο πρόσωπο και τυπωμένη τη λέξη «όχι», τοποθετημένα 
σε ντοσιέ, γεγονός που διευκόλυνε τη δείξη με το βλέμμα.  Ένα κορίτσι κατά τη 
διάρκεια νοσηλείας της σε νοσοκομείο απαντούσε κοιτώντας στο αντίστοιχο μπαλόνι 
που είχε γραμμένο με μαρκαδόρο τη λέξη ναι ή όχι και βρισκόταν σε καθεμία από τις 
δύο πλευρές του κρεβατιού. Τέλος, κάποιοι γονείς κατασκεύασαν καρφίτσες πέτου με 
τυπωμένες τις λέξεις ναι/όχι και τις τοποθετούσαν στο δεξί και αριστερό ώμο του 
κοριτσιού και αυτό απαντούσε στρέφοντας το βλέμμα προς την αντίστοιχη πλευρά. 
Σημαντική είναι η αναφορά των γονέων ότι τα κορίτσια συναντούν δυσκολίες στη 
χρήση του επικοινωνιακού συστήματος PECS. 
Είδος επικοινωνιακού βοηθήματος  
Χειρονομίες 
Ναι/όχι  
Εικόνες  
Διευκολυμένη επικοινωνία  
Πίνακες επικοινωνίας  
Δείκτες κεφαλιού  
Εξαρτήματα παραγωγής φωνής  
Αλληλοδιαδοχείς φωνής 
Ηλεκτρονικοί Υπολογιστές 
Πίνακας: είδος επικοινωνιακών βοηθημάτων που χρησιμοποιούνται από τα υποκείμενα με 
σύνδρομο Rett (Hunter, 2007) 
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Β΄ ΜΕΡΟΣ: ΕΡΕΥΝΗΤΙΚΟ ΠΛΑΙΣΙΟ 
ΚΕΦΑΛΑΙΟ 3 
Μεθοδολογία 
 
3.1 Αναγκαιότητα και σκοπός της έρευνας 
Βασικό στοιχείο της  κλινικής εικόνας των ατόμων με σύνδρομο Rett αποτελεί 
η περιορισμένη επικοινωνιακή τους ικανότητα, η οποία έχει διαπιστωθεί σε πλειάδα 
ερευνών (Garber and Veydt, 1990·  Perry et al. 1991·  Woodyatt and Ozzane 
(1992,1993,1994)· Sullivan, 1995·  von Techner, 1997).  Τα άτομα αυτά βασίζονται 
κυρίως σε προγλωσσικές ή προσυμβολικές μορφές επικοινωνίας, όπως άτυπες 
χειρονομίες, μη διαφοροποιημένους βοκαλισμούς, βλεμματική επαφή,  εκφράσεις του 
προσώπου και κινήσεις του σώματος. Προκύπτει, συνεπώς, η βασική ανάγκη της 
εφαρμογής προγραμμάτων και παρεμβάσεων που θα ενισχύουν την επικοινωνιακή 
ικανότητα. Η χρήση υποστηρικτικής και εναλλακτικής επικοινωνίας λόγω των 
θετικών επιδράσεων που επιφέρει θα μπορούσε να θεωρηθεί κατάλληλο μέσο για το 
σκοπό αυτό. Δυστυχώς, από τη διεθνή βιβλιογραφία απουσιάζει μια ανασκόπηση που 
να αφορά στη χρήση της υποστηρικτικής και εναλλακτικής επικοινωνίας σε άτομα με 
σύνδρομο Rett, καθώς η μέχρι σήμερα ερευνητική δραστηριότητα έχει επικεντρωθεί 
σε άλλες αναπηρίες. Οι Millar et al (2006) πραγματοποίησαν μια ανασκόπηση της 
βιβλιογραφίας σχετικά με τη διδασκαλία υποστηρικτικής εναλλακτικής επικοινωνίας 
σε άτομα με  σοβαρές αναπηρίες ενώ οι  Snell et al (2006) διεξήγαγαν, επίσης μια 
ανασκόπηση με θέμα την επίδραση της χρήσης υποστηρικτικής εναλλακτικής 
επικοινωνίας  στην παραγωγή του λόγου σε άτομα με αναπτυξιακές διαταραχές. Μία 
ακόμη ανασκόπηση των Branson και Demchak (2009) αφορά στη χρήση 
υποστηρικτικής και εναλλακτικής επικοινωνίας σε βρέφη και νήπια με αναπηρίες. Ο 
Schlosser (2003) αναφέρεται στο σύνδρομο Rett, όμως η ανασκόπηση του 
επικεντρώνεται στην επιλογή γραφικών συμβόλων για τη δημιουργία του βασικού 
λεξικού αίτησης αντικειμένων από άτομα με επικοινωνιακές δυσκολίες. Οι έρευνες 
που αφορούν στο σύνδρομο είναι μόνο δύο και αναφέρονται σε ένα μόνο είδος 
υποστηρικτικής και εναλλακτικής επικοινωνίας (γραφικά σύμβολα). Αναφορά στο 
σύνδρομο Rett υπάρχει και στην ανασκόπηση του Bedrosian (2003) σχετικά με τους 
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συμμετέχοντες σε έρευνες για τη χρήση υποστηρικτικής εναλλακτικής επικοινωνίας, 
αλλά η έρευνα που αφορά στο Rett είναι μόνο μία. 
Τα τελευταία χρόνια έχει έρθει στο προσκήνιο των κλινικών πρακτικών η 
προσέγγιση της βασισμένης σε αποδείξεις πρακτικής (evidence-based practice: EBP), 
η οποία τονίζει την ανάγκη να ενσωματωθούν ισχυρές αποδείξεις, που προέκυψαν 
από έρευνες, στη λήψη αποφάσεων και εφρμόζεται σε μια ποικιλία πεδίων που 
σχετίζονται με την υγεία και τη φροντίδα όπως η ιατρική, η φυσιοθεραπεία, η 
εργοθεραπεία, η κλινική ψυχολογία κ.τ.λ. Ο Raghavendra έφερε την βασισμένη σε 
αποδείξεις πρακτική στο πεδίο της υποστηρικτικής και εναλλακτικής επικοινωνίας. Η 
βασισμένη σε αποδείξεις πρακτική στην εναλλακτική υποστηρικτική επικοινωνία 
είναι «ο συγκερασμός των αποτελεσμάτων των καλύτερων και πιο πρόσφατων ερευνών 
με την κλινική/εκπαιδευτική πράξη και τις απόψεις των ενδιαφερομένων, με σκοπό να 
διευκολύνει τις αποφάσεις σχετικά με την αξιο λό γηση και την παρέμβαση πο υ 
αποδεικνύονται ικανές και αποτελεσματικές σε έναν συγκεκριμένο ενδιαφερόμενο». Η 
βασισμένη σε αποδείξεις πρακτική προσφέρει τρία ουσιαστικά οφέλη στην 
εναλλακτική υποστηρικτική επικοινωνία: (1)προάγει τη χρήση πρακτικών 
βασισμένων σε έρευνες και οι πρακτικές αυτές καταλήγουν σε θετικότερα 
αποτελέσματα για τους ενδιαφερόμενους (2)μπορεί να αποτελέσει το μέσο για τη 
μεταφορά της έρευνας στην πράξη βοηθώντας το κενό που παρατηρείται συχνά στο 
χώρο της υγείας και φροντίδας μεταξύ έρευνας και πράξης και (3) μπορεί να 
βοηθήσει προσφέροντας αποδείξεις ότι οι παρεμβάσεις μπορούν να επιφέρουν το 
επιθυμητό αποτέλεσμα, ώστε να καλυφθούν οι αυξημένες απαιτήσεις που υπάρχουν 
στο χώρο για αξιοπιστία (Schlosser & Raghavendra, 2004) 
Από τα παραπάνω οι στόχοι που προκύπτουν για την παρούσα έρευνα είναι 
τρεις: 
1. Να πραγματοποιηθεί μία ανασκόπηση της διεθνούς αρθρογραφίας 
σχετικά με τα προγράμματα ενίσχυσης στην επικοινωνία ατόμων με 
σύνδρομο Rett με τη χρήση υποστηρικτικής και εναλλακτικής 
επικοινωνίας 
2. Να προκύψουν στοιχεία που θα μπορούσαν να αξιοποιηθούν από την 
βασισμένη σε αποδείξεις πρακτική σχετικά με το σχεδιασμό 
παρεμβάσεων με τη χρήση υποστηρικτικής και εναλλακτικής 
επικοινωνίας σε άτομα με σύνδρομο Rett 
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3. Να εντοπιστούν τυχόν ελλείψεις και να γίνουν προτάσεις για 
μελλοντική έρευνα 
 
3.2 Μέθοδος 
3.2.1. Διαδικασίες εύρεσης της αρθρογραφίας 
Για την εύρεση των άρθρων που θα συμπεριλαμβάνονταν στη βιβλιογραφία 
χρησιμοποιήθηκε η μέθοδος της αναζήτησης μέσω ηλεκτρονικού υπολογιστή. Η 
αναζήτηση πραγματοποιήθηκε σε τέσσερις βάσεις δεδομένων Wilson, PsycINFO, 
Education Resources Information Center (ERIC) και Google Scholar. 
Οι λέξεις κλειδιά που χρησιμοποιήθηκαν αρχικά ήταν “rett syndrome”  ή 
“rett’s syndrome” ή “Rett’s disorder” και “augmentative and alternative 
communication” αλλά προέκυψαν ελάχιστα αποτελέσματα. Οπότε αποφασίστηκε να 
χρησιμοποιηθεί ο γενικός όρος “communication” και να διεξαχθεί περαιτέρω 
ανάλυση για να εντοπιστούν τα άρθρα που θα συμπεριλαμβάνονταν στην έρευνα. 
Δεν υπήρχε κανένας περιορισμός σχετικά με την ημερομηνία δημοσίευσης 
των άρθρων. Αναζητήθηκαν όσα άρθρα αφορούσαν στο θέμα της εναλλακτικής 
υποστηρικτικής επικοινωνίας ή απλά της επικοινωνίας. 
 
3.2.2. Κριτήρια επιλογής 
1. Να αποτελεί έρευνα που εξετάζει την ενίσχυση της επικοινωνίας 
2. Να περιλαμβάνουν δεδομένα εφαρμογής υποβοηθούμενης ή μη 
υποβοηθούμενης επικοινωνίας 
3. Τα υποκείμενα να έχουν σύνδρομο rett 
4. Να έχουν δημοσιευτεί σε έγκυρα επιστημονικά περιοδικά και βιβλία 
 
Από την αναζήτηση προέκυψαν 40 άρθρα. Έπειτα από προσεκτική ανάγνωση 
των περιλήψεων (όπου δεν υπήρχε πρόσβαση στο πλήρες κείμενο) ή και ολόκληρων 
των άρθρων αποκλείστηκαν οι έρευνες που αφορούσαν σε απλή περιγραφή των 
επικοινωνιακών ικανοτήτων του συνδρόμου (6  έρευνες), σε αξιολόγηση της 
επικοινωνίας (21 έρευνες), και σε παρέμβαση στην επικοινωνία χωρίς, όμως, τη 
χρήση υποστηρικτικής και εναλλακτικής επικοινωνίας (2 έρευνες). Επίσης, 
αποκλείστηκαν οι έρευνες που αφορούσαν σε ανασκόπηση των επικοινωνιακών 
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ικανοτήτων (2 έρευνες). (βλ. παράρτημα Ι) 
Με την ολοκλήρωση αυτής της διαδικασίας προέκυψαν δέκα συνολικά 
έρευνες που αφορούσαν στα κριτήρια επιλογής. Μια προσεκτικότερη εξέταση 
οδήγησε στον αποκλεισμό τριών ακόμη ερευνών καθώς αποτελούσαν επαναλήψεις 
άλλων ερευνών. Συνεπώς ο αριθμός των ερευνών που παρέμειναν ήταν επτά (βλ. 
παράρτημα ΙΙ). Η καταγραφή και παρουσίαση των ερευνών έγινε κατά χρονολογική 
σειρά ανάλογα με το έτος δημοσίευσης. 
 
3.2.3. Συγκέντρωση δεδομένων 
Κάθε έρευνα που πληρούσε τα κριτήρια μελετήθηκε με προσοχή και 
κωδικοποιήθηκε. Οι κατηγορίες κωδικοποίησης βασίστηκαν στην έρευνα των 
Schlosser & Lee (2000) στη μετα-ανάλυση της αποτελεσματικότητας της 
υποστηρικτικής και εναλλακτικής επικοινωνίας και στις βιβλιογραφικές 
ανασκοπήσεις των Millar et al (2006), Snell et al (2006)  και Branson & Demchak 
(2009) καθώς και στο άρθρο των Sevcik et al. (1999) για τη μέτρηση της 
αποτελεσματικότητας των παρεμβάσεων με τη χρήση υποστηρικτικής και 
εναλλακτικής επικοινωνίας σε άτομα με σοβαρές αναπηρίες. 
 
Οι κατηγορίες κωδικοποίησης που προέκυψαν ήταν οι παρακάτω: 
1. Ερευνητές και χρονολογία έρευνας 
2. Αριθμός και ηλικία συμμετεχόντων 
3. Περιγραφή/χαρακτηριστικά συμμετεχόντων 
4. Αξιολόγηση των συμμετεχόντων 
5. Σκοπός της έρευνας (δεξιότητες στόχος) 
6. Μορφή παρέμβασης  
7. Άτομο που πραγματοποιεί την παρέμβαση 
8. Διάρκεια παρέμβασης, διάρκεια και συχνότητα συνεδριών 
9. Σχεδιασμός πειράματος 
10. Γενίκευση και επακόλουθη πρόοδος 
11. Είδος υποστηρικτικής εναλλακτικής επικοινωνίας 
12. Χώρος/περιβάλλον  
13. Συμφωνία μεταξύ των ερευνητών 
14. Αποτελέσματα της παρέμβασης 
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ΚΕΦΑΛΑΙΟ 4 
Αποτελέσματα 
 
4.1 Ερευνητές και χρονολογία έρευνας 
Οι έρευνες καλύπτουν το χρονικό διάστημα 1995 – 2005. Οι ερευνητές ήταν 
στο σύνολό τους 19 για τις 7 έρευνες. Το εύρος των ερευνητών κυμαίνεται από 1 
μέχρι 6. Δημοσιεύτηκαν σε 5 περιοδικά και σε ένα βιβλίο. Τα αποτελέσματα 
φαίνονται στον πίνακα 1. 
 
Τίτλος έρευνας Χρονολογία 
έρευνας 
Ερευνητές Αριθμός 
ερευνητών 
Τίτλος 
περιοδικού 
/βιβλίου 
An effective 
computer-based 
requesting 
system for 
persons with Rett 
syndrome 
1995 
 
Van Acker, R.     
Grant, S. H. 
2 Journal of 
Childhood 
Communication 
Disorders 
Teaching 
children with 
Rett syndrome to 
request preferred 
objects using 
aided 
communication: 
Two preliminary 
studies. 
1996 Sigafoos, J.        
Laurie, S.         
Pennell, D. 
3 Augmentative 
and Alternative 
Communication 
Modifying adult 
interactional 
style as positive 
behavioral 
intervention for a 
child with Rett 
syndrome. 
1999 Evans, I. M.        
Meyer, L. H. 
2 Journal of 
Intellectual and 
Developmental 
Disability 
Storybook-based 
communication 
intervention for 
girls with Rett 
syndrome and 
their mothers 
2001 Koppenhaver, D. A. 
Erickson, K. A.  
Harris, B.    
McLennan, J.    
Skotko, B. G.   
Newton, R. A. 
6 Disability and 
Rehabilitation 
The use of 
assistive 
2002 Hetzroni, O.       
Rubin, C.         
3 Journal of 
Intellectual & 
76 
 
technology for 
symbol 
identification by 
children with 
Rett syndrome. 
Konkol, O. Developmental 
Disability 
Rett syndrome: 
Dual intervention 
— music and 
physical therapy. 
2004 Elefant, C.          
Lotan, M. 
2 Nordic Journal 
of Music 
Therapy 
The use of single 
case designs in 
testing a specific 
hypothesis 
2005 Elefant, C. 1 Case study 
designs in music 
therapy 
Πίνακας 1: Στοιχεία των ερευνών που συμπεριλήφθησαν στην ανασκόπηση 
 
4.2. Συμμετέχοντες (αριθμός, περιγραφή, αξιολόγηση) 
Σε όλες τις έρευνες αναφέρεται ο αριθμός των υποκειμένων
Επίσης, σε όλες τις έρευνες αναφέρεται η 
. Συνολικά ο 
αριθμός των συμμετεχόντων στο σύνολο των ερευνών ήταν 25. Ο αριθμός των 
συμμετεχόντων κυμαίνεται από 1 μέχρι 7. Στις έρευνες των Evans,  &  Meyer (1999) 
και Elefant & Lotan (2004)  (2 έρευνες) συμμετείχε ένα μόνο υποκείμενο. Στις έρευνες 
των Van Acker & Grant (1995) και Hetzroni et al. (2002) συμμετείχαν 3 υποκείμενα (2 
έρευνες). Οι Sigafoos et al. (1996),  Koppenhaver et al.  (2001) και η Elefant (2005) 
συμμετείχαν  τέσσερα, έξι και εφτά υποκείμενα αντίστοιχα (μία έρευνα σε κάθε 
περίπτωση). 
ηλικία των υποκειμένων
Όσον αφορά στα 
. Οι ηλικίες 
των συμμετεχόντων κυμαίνονταν από 3,6 μέχρι 17 ετών. Στις έρευνες των Van Acker 
& Grant (1995), Sigafoos et al. (1996), Evans and Meyer (1999), Elefant & Lotan 
(2004) και  Elefant (2005)  (πέντε έρευνες) δίνεται η ακριβής ηλικία των υποκειμένων 
ενώ στις έρευνες των Koppenhaver et al. (2001) και Heztroni et al., (2002) (δύο 
έρευνες) δίνεται το ηλικιακό εύρος των συμμετεχόντων. 
χαρακτηριστικά των υποκειμένων
Στις έρευνες Sigafoos et al. (1996), Evans and Meyer (1999), Koppenhaver et 
, όλα είχαν διαγνωστεί 
πριν από την έρευνα με σύνδρομο Rett, εκτός από το υποκείμενο της έρευνας των 
Evans and Meyer (1999) που είχε λάβει τη διάγνωση «σοβαρή νοητική καθυστέρηση 
με αυτιστικά στοιχεία». Οι ίδιοι οι ερευνητές κατά τη διάρκεια της αξιολόγησης που 
πραγματοποίησαν πριν από την έναρξη της παρέμβασης, διαπίστωσαν ότι το 
υποκείμενο πληρούσε τα κριτήρια του DSM-IV για διάγνωση συνδρόμου Rett.   
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al. (2001), Heztroni et al. (2002) και Elefant & Lotan (2004) (πέντε έρευνες) δίνεται 
αναλυτική περιγραφή για κάθε υποκείμενο (εκτός δηλαδή από την αναφορά της 
ηλικίας και ενδεχομένως του σταδίου του συνδρόμου, δίνονται επιπλέον 
πληροφορίες). Αναλυτικότερη περιγραφή παρέχεται για 14 από τα 25 συνολικά 
υποκείμενα.  
Συγκεκριμένα, όσον αφορά στην έρευνα των Sigafoos et al. (1996) αυτή 
διακρίνεται σε δύο επιμέρους έρευνες σε κάθε μία από την οποία συμμετείχαν δύο 
υποκείμενα. Τα υποκείμενα της πρώτης έρευνας πληρούσαν τα κριτήρια της 
Αμερικανικής Ένωσης για τη νοητική καθυστέρηση (American Association on 
Mental Retardation- AAMR) για νοητική καθυστέρηση με διάχυτες ανάγκες για 
υποστήριξη σε όλες τις περιοχές ικανοτήτων προσαρμογής όπως αυτo-φροντίδα, 
κοινωνικές δεξιότητες, επικοινωνία, διαβίωση, υγεία και ασφάλεια. Επιπλέον, 
αξιολογήθηκε η προσαρμοστική συμπεριφορά με τη χρήση του TARC Assessment 
Inventory for Severely Handicapped Children. Το ένα υποκείμενο είχε συνολικό 
τυπικό σκορ 27 και το άλλο 24. Βάσει τον σκορ τους τα δύο κορίτσια τοποθετούνται 
περισσότερο από μία τυπική απόκλιση κάτω από το μέσο όρο, όταν συγκρίνονται με 
άλλα παιδιά με σοβαρές αναπηρίες. Τα συμπεράσματα που προκύπτουν από το σκορ 
των δύο κοριτσιών είναι ότι και οι δύο χρειάζονται βοήθεια και υποστήριξη σε 
βασικούς τομείς διαβίωσης όπως φαγητό, ενδυμασία και τουαλέτα. Επιπλέον, οι 
αδρές κινητικές δεξιότητες ήταν περιορισμένες, κατανοούσαν κάποια στοιχεία λόγου, 
αν και οι ίδιες δεν μπορούσαν να παράγουν λόγο. 
Τα υποκείμενα της δεύτερης έρευνας αρχικά συμμετείχαν στην πρώτη έρευνα 
χωρίς να παρουσιάσουν κάποια πρόοδο κατά την παρέμβαση. Συνεπώς, 
σχεδιάστηκαν ειδικές τροποποιημένες παρεμβάσεις βασισμένες σε αναλύσεις των 
απαντήσεων κατά τις αρχικές φάσεις. Στο TARC το τρίτο υποκείμενο είχε τυπικό 
σκορ 25 και το τέταρτο 18. Βρίσκονταν, επομένως, περισσότερο από μία τυπική 
απόκλιση κάτω από το μέσο όρο και συνεπώς παρουσιάζουν σοβαρές αδυναμίες στην 
προσαρμοστική συμπεριφορά. Η υπόλοιπη κλινική τους εικόνα συμβάδιζε με τις 
συμμετέχουσες της προηγούμενης έρευνας. 
Οι Evans and Meyer (1999) αναφέρουν σχετικά με το υποκείμενο της έρευνάς 
τους ότι είχε έλεγχο των σφικτήρων και ήταν περιπατητική. Αν και δε διέθετε λόγο ή 
τυπικές επικοινωνιακές δεξιότητες, μπορούσε να αντιδράσει σε κάποιες λεκτικές 
αιτήσεις.  
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Όλα τα υποκείμενα στην έρευνα των Koppenhaver et al. (2001) είχαν σοβαρές 
επικοινωνιακές αδυναμίες αλλά επικοινωνούσαν με μια ποικιλία μη συμβατικών 
χειρονομιών και βοκαλισμών. Όλα τα κορίτσια, εκτός από ένα υποκείμενο που 
μιλούσε, χρησιμοποιούσαν το βλέμμα ως μέσω για να αποσπάσουν την προσοχή και 
για να εκφράσουν τις επιθυμίες και τα θέλω τους. Και τα έξι κορίτσια παρουσίαζαν 
στερεοτυπίες των χεριών, ενώ τέσσερα από αυτά φορούσαν νάρθηκες στους αγκώνες. 
Τρία υποκείμενα μπορούσαν να πιάσουν αντικείμενα. Όλα πληρούσαν τα κριτήρια 
της Αμερικανικής Ένωσης για τη νοητική καθυστέρηση (American Association on 
Mental Retardation- AAMR) για νοητική καθυστέρηση με διάχυτες ανάγκες για 
υποστήριξη σε όλες τις περιοχές ικανοτήτων προσαρμογής. 
Κανένα από τα υποκείμενα της έρευνας των Heztroni et al. (2002) δεν παρήγε 
λόγο και χρησιμοποιούσαν διάφορους τρόπους για να επικοινωνήσουν. Δύο από τα 
υποκείμενα μπορούσαν να δείξουν αντικείμενα με τη μύτη ενώ το τρίτο με τη μύτη 
και το κεφάλι. 
Οι Elefant & Lotan (2004) παρέχουν αρκετές πληροφορίες σχετικά με το 
υποκείμενο της έρευνάς τους. Το κορίτσι είχε ελαφρά σκολίωση και παρουσίαζε 
επιληπτικές κρίσεις. Μπορούσε να περπατήσει μόνο με σημαντική υποστήριξη και 
μπορούσε να κάθεται χωρίς υποστήριξη για μερικά μόνο λεπτά. Δεν παρήγε λόγο 
αλλά μόνο κάποιους ήχους με τη μορφή συμφώνων. Οι ήχοι αυτοί αυξάνονταν όταν 
κάποιος της τραγουδούσε, όταν ήταν η ίδια ενθουσιασμένη και όταν κάποιος 
μιμούνταν τους ήχους που αυτή παρήγε. Όσον αφορά στην επικοινωνία, δεν έδειχνε 
να έχει τις ελάχιστες επικοινωνιακές ικανότητες και δε χρησιμοποιούσε κανένα είδος 
εναλλακτικής υποστηρικτικής τεχνολογίας. Συναισθηματικά, ήταν ικανή να εκφράσει 
αυτό που αισθάνεται.  
Το στάδιο του συνδρόμου στο οποίο βρίσκονταν τα υποκείμενα δεν 
αναφέρεται στις έρευνες των Van Acker & Grant (1995), Evans and Meyer (1999), 
Koppenhaver et al.  (2001)  και Elefant & Lotan (2004) (δηλ. σε τέσσερις έρευνες που 
περιλαμβάνουν 11 υποκείμενα). Στις άλλες τρεις έρευνες των Sigafoos et al. (1996), 
Heztroni et al. (2002) και Elefant  (2005) που περιλαμβάνουν 14 υποκείμενα γίνεται 
αναφορά του σταδίου. 12 υποκείμενα [3 από την έρευνα των Sigafoos et al. (1996), 3 
από την έρευνα των Heztroni et al. (2002) και 6 από την έρευνα της Elefant  (2005)] 
βρίσκονται στο 3ο στάδιο και 2 υποκείμενα [1 από την έρευνα των Sigafoos et al. 
(1996) και 1 από την έρευνα της Elefant  (2005)] βρίσκονται στο 4ο στάδιο. 
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Η ικανότητα των υποκειμένων να παράγουν λόγο
Τέλος, σε πέντε έρευνες (Sigafoos et al.,1996· Evans and Meyer, 1999· 
Heztroni et al., 2002· Elefant & Lotan, 2004· Elefant, 2005) αναφέρεται αν τα 
υποκείμενα είναι 
 αναφέρεται σε όλες τις 
έρευνες. Από τα 25 συνολικά υποκείμενα τα 22 δεν έχουν λόγο (88%) και τα 
υπόλοιπα 3 (12%) είναι ικανά να παράγουν μία με δύο λέξεις 
περιπατητικά ή όχι
Σημαντικό παράγοντα αποτελεί η 
. Από τα 25 συνολικά υποκείμενα τα 10 (40 %) 
είναι περιπατητικά, τα 6 (24%) δεν είναι και για τα υπόλοιπα 9 (36%) δεν υπάρχουν 
στοιχεία. 
αξιολόγηση των συμμετεχόντων
Οι  Van Acker & Grant (1995) χρησιμοποίησαν το Uzgiris and Hunt ordinal 
Scales of Infant Development προκειμένου να αξιολογήσουν συμπεριφορές οι οποίες 
μπορεί να είναι ενδεικτικές των σταδίων ανάπτυξης του Piaget. Ο λόγος για τον οποίο 
επιλέχθηκε το συγκεκριμένο εργαλείο είναι γιατί παρέχει υλικά προσαρμοσμένα στην 
ηλικία του εκάστοτε συμμετέχοντα τα οποία προσφέρουν το κίνητρο ώστε ο 
συμμετέχων να επιδείξει το γνωστικό του επίπεδο. Επιπλέον, κάθε υποκείμενο 
αξιολογήθηκε ως προς την κατανόηση σχέσεων αιτίας-αποτελέσματος. Αυτή 
οριζόταν από την ικανότητα τους να αυξάνουν τις κινήσεις των χεριών ή των ποδιών 
προκειμένου να πιέσουν ένα διακόπτη που ενεργοποιούσε ένα κασετόφωνο με την 
αγαπημένη τους μουσική. Όλα τα κορίτσια έδειξαν να κατανοούν τις σχέσεις 
συνέπειας, γεγονός που τις καθιστούσε κατάλληλες υποψήφιες για τη χρήση ενός 
συστήματος αίτησης βασισμένου σε ηλεκτρονικό υπολογιστή, που ήταν και ο στόχος 
. Σε 
τέσσερις έρευνες (Van Acker & Grant,1995· Sigafoos et al.,1996· Koppenhaver et al., 
2001· Heztroni et al., 2002) παρέχονται πληροφορίες για την αξιολόγηση και τα 
υποκείμενα που αξιολογούνται είναι 14 (56%). 
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της συγκεκριμένης παρέμβασης. 
Προκειμένου να αξιολογήσουν την προσαρμοστική συμπεριφορά των 
υποκειμένων της έρευνάς τους οι Sigafoos et al. (1996) χρησιμοποιούν το TARC 
Assessment  Inventory for Severely Handicapped children. Το Tarc δίνει τυπικό σκορ 
με μέσο όρο 50 και μία τυπική απόκλιση  20. Την προσαρμοστική συμπεριφορά 
αξιολογούν και οι Koppenhaver et al. (2001) και χρησιμοποιούν για το λόγο αυτό τις 
Vineland Adaptive Behavior Scales. Οι ίδιοι ερευνητές χρησιμοποιούν επιπλέον την 
Bayley Scales of Infant Development (2nd  edition). Το ηλικιακά ισοδύναμο σκορ 
στην Bayley Scales of Infant Development (2nd  edition) κυμαινόταν από 5 μέχρι 19 
μηνών και στην Vineland Adaptive Behavior Scales από 9 μέχρι 17 μηνών. Η έρευνα 
αυτή είναι η μοναδική στην παρούσα ανασκόπηση στην οποία πραγματοποιείται 
αξιολόγηση της ακοής και της όρασης των συμμετεχουσών. 
Πριν από τη διεξαγωγή του πειράματος των Heztroni et al. (2002) 
πραγματοποιήθηκαν ποικίλες διαδικασίες αξιολόγησης ώστε να διαπιστωθούν οι 
επικοινωνιακές ικανότητες των υποκειμένων, το είδος των συμβόλων που θα 
χρησιμοποιούνταν και το προτιμώμενο μέσο πρόσβασης. Οι αξιολογήσεις των 
επικοινωνιακών δεξιοτήτων έγιναν μέσω παρατηρήσεων και συνεντεύξεων με τους 
γονείς και τα ευρήματα χρησιμοποιήθηκαν στο πείραμα. Ακολούθησε αξιολόγηση 
του προτιμώμενου συστήματος για επιλογή καθώς η έρευνα αφορούσε την ικανότητα 
των υποκειμένων να επιλέγουν μεταξύ συμβόλων. Τα κορίτσια εκτέθηκαν σε 
διάφορες συνθήκες επιλογής συμβόλων με τη χρήση μέσων χαμηλής και υψηλής 
τεχνολογίας. Στην ίδια έρευνα αναφέρεται ότι δεν έγινε αξιολόγηση της γνωστικής 
ικανότητας γιατί δε βρέθηκε το κατάλληλο εργαλείο. 
Συγγραφείς/ έτος 
Αριθμός και ηλικία 
υποκειμένων Συμμετέχοντες 
χαρακτηριστικά 
Αξιολόγηση 
των 
συμμετεχόντων 
1. Van Acker & Grant, 1995 3 υποκείμενα 
ΥΠ.1: 11 ετών και 7 
μηνών 
ΥΠ.2: 6 ετών και 8 μηνών 
ΥΠ.3: 5 ετών και 2 μηνών 
Σύνδρομο Rett 
 Όλα τα υποκείμενα είχαν 
κατακτήσει το λόγο πριν 
από την παλινδρόμηση 
αλλά κατά τη διάρκεια 
έναρξης της έρευνας 
κανένα από τα υποκείμενα 
δε διέθετε λόγο. 
 Και τα τρία υποκείμενα 
επεδείκνυαν 
επικοινωνιακές 
συμπεριφορές  
(χειρονομίες, εκφράσεις 
προσώπου κ.τ.λ.) 
Uzgiris and 
Hunt ordinal 
Scales of Infant 
Development 
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2. Sigafoos et al., 1996 4 υποκείμενα 
ΥΠ.1: 17 ετών 
ΥΠ.2: 12 ετών 
ΥΠ.3: 7 ετών 
ΥΠ.4: 17 ετών 
  
3. Evans and Meyer, 1999 1 υποκείμενο 
5 ετών και 11 μηνών 
Σύνδρομο Rett  
ΥΠ.1, ΥΠ.2, ΥΠ.4 στάδιο 4  
ενώ ΥΠ.3 στάδιο 3  
ΥΠ.1, ΥΠ.2, ΥΠ.4 δεν 
είχαν λόγο,  
ΥΠ.3 έλεγε τη λέξη «μαμά» 
περιστασιακά 
TARC 
Assessment 
Inventory for 
Severely 
Handicapped 
children 
4. Koppenhaver et al., 2001 6 υποκείμενα 
3,6 μέχρι 7 ετών 
Σύνδρομο Rett  
Δε διευκρινίζεται το στάδιο  
Είχε έλεγχο των σφικτήρων 
και ήταν περιπατητική.  
Αν και δε διέθετε λόγο ή 
τυπικές επικοινωνιακές 
δεξιότητες, μπορούσε να 
αντιδράσει σε κάποιες 
λεκτικές αιτήσεις. 
Παρουσίαζε υπερβολικές 
συμπεριφορές 
Αξιολόγηση με 
DSM-IV 
5. Heztroni et al., 2002 3 υποκείμενα 
9-10 ετών 
Σύνδρομο Rett  
Δεν αναφέρεται στάδιο.  
Ένα υποκείμενο 
χρησιμοποιεί κάποιες 
λέξεις για να εκφράσει 
ανάγκες. 
Αξιολόγηση 
ακοής και 
όρασης.  
Το ηλικιακά 
ισοδύναμο 
σκορ στην 
Bayley Scales 
of Infant 
Development 
(2nd edition) 
κυμαινόταν από 
5 μέχρι 19 
μηνών και στην 
Vineland 
Adaptive 
Behavior Scales 
από 9 μέχρι 17 
μηνών 
6. Elefant & Lotan, 2004 1 υποκείμενο 
9 ετών 
Σύνδρομο Rett  
Δεν αναφέρεται στάδιο. 
Δεν παράγει λόγο αλλά 
παράγει κάποιους ήχους 
Δεν υπάρχει 
αναφορά 
7. Elefant, 2005 7 υποκείμενα 
ΥΠ.1  9 ετών Και 10 
μηνών 
ΥΠ.2  8 ετών και 2 μηνών 
ΥΠ.3  10 ετών και 2 
μηνών 
ΥΠ.4   9 ετών και 8 
μηνών 
ΥΠ.5  6 ετών και 5 μηνών 
ΥΠ.6  4 ετών και 8 μηνών 
ΥΠ.7  10 ετών και 7 
μηνών 
Σύνδρομο Rett 
 Όλα τα υποκείμενα 
ανήκουν στο στάδιο 3.  
Κανένα δεν παράγει λόγο. 
Δεν υπάρχει 
αναφορά 
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  Έξι από τα υποκείμενα 
βρισκόταν στο 3ο στάδιο 
του συνδρόμου και δύο από 
αυτά δεν ήταν 
περιπατητικά. Ένα 
υποκείμενο ανήκε στο 4ο 
στάδιο του συνδρόμου και 
δεν ήταν επίσης 
περιπατητικό. Όλα τα 
υποκείμενα συμμετείχαν σε 
προγράμματα 
μουσικοθεραπείας που 
κυμαινόταν σε διάρκεια 
από 1 μέχρι 4,5 χρόνια. 
Δεν έγινε 
αξιολόγηση της 
γνωστικής 
ικανότητας  
Πίνακας 2: Συγκεντρωτικός πίνακας των χαρακτηριστικών των συμμετεχόντων 
 
Συνοψίζοντας τα ευρήματα που αφορούν στους συμμετέχοντες της παρούσας 
ανασκόπησης, παρατηρούμε ότι τα στοιχεία είναι ελλιπή. Σύμφωνα με τους Sevcik et 
al. (1999) βασικό στοιχείο οποιασδήποτε έρευνας σχετικά με την 
αποτελεσματικότητα της υποστηρικτικής εναλλακτικής επικοινωνίας πρέπει να είναι 
ο σαφής προσδιορισμός των συμμετεχόντων, προκειμένου να προσδιοριστεί για 
ποιους συμμετέχοντες είναι πιο αποτελεσματική η παρέμβαση. Υποστηρίζουν ότι η 
περιγραφή των συμμετεχόντων πρέπει να είναι όσο το δυνατόν πιο λεπτομερής και να 
περιλαμβάνει διάγνωση, ηλικία, γνωστική και γλωσσική ικανότητα, διάρκεια χρήσης 
υποστηρικτικής εναλλακτικής επικοινωνίας, είδος εμπειρίας/παρέμβασης με 
υποστηρικτική εναλλακτική επικοινωνία, κ.τ.λ. Στην παρούσα ανασκόπηση 
λεπτομερής περιγραφή των συμμετεχόντων παρατηρείται στις πέντε από τις επτά 
έρευνες. Τα χαρακτηριστικά των συμμετεχόντων που ήταν παρόντα σε όλες τις 
έρευνες ήταν το είδος αναπηρίας και η ηλικία. Επιπλέον, στο σύνολο των ερευνών 
αναφέρεται η ικανότητα παραγωγής λόγου από τα υποκείμενα. Ωστόσο, σύμφωνα με 
τον Bedrosian (2003) δεν αρκεί η αναφορά της παραγωγής λόγου, καθώς αυτή δε 
συνεπάγεται και γλωσσική κατανόηση. Προτείνει, λοιπόν, την ενσωμάτωση του 
παράγοντα της γλωσσικής κατανόησης στην περιγραφή των συμμετεχόντων σε 
έρευνες για την υποστηρικτική εναλλακτική επικοινωνία. Στην ίδια έρευνα αλλά και 
στην έρευνα των  Elefant & Lotan (2004) δίνονται πληροφορίες σχετικά με το 
ιστορικό χρήσης εναλλακτικής υποστηρικτικής τεχνολογίας. Στο υπόλοιπο των 
ερευνών απουσιάζουν πληροφορίες για το αν οι συμμετέχοντες χρησιμοποίησαν 
κάποιο άλλο είδος υποστηρικτικής εναλλακτικής επικοινωνίας στο παρελθόν. 
Γεγονός που προκαλεί εντύπωση είναι ότι σε όλες τις έρευνες αναφέρεται αν τα 
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υποκείμενα είναι περιπατητικά ή όχι, πληροφορία που ελάχιστα συμβάλλει στο 
σχεδιασμό και την εφαρμογή του πειράματος. 
Όσον αφορά στην αξιολόγηση των συμμετεχόντων, παρατηρούνται ελλείψεις. 
Αν και πραγματοποιήθηκαν αξιολογήσεις στις 4 από τις 7 έρευνες, αυτές 
επικεντρώθηκαν στην αξιολόγηση της προσαρμοστικής συμπεριφοράς. Η αξιολόγηση 
είναι σημαντική για το σχεδιασμό αποτελεσματικών παρεμβάσεων. Προκειμένου να 
επιλεγεί το κατάλληλο είδος εναλλακτικής υποστηρικτικής τεχνολογίας πρέπει να 
γίνουν αξιολογήσεις που αφορούν στην όραση και την ακοή, που εδώ αναφέρονται σε 
μία μόνο έρευνα (Koppenhaver, 2001) αλλά και στην κινητικότητα. Ειδικά η 
αξιολόγηση της κινητικότητας είναι ιδιαιτέρως σημαντική στο σύνδρομο λόγω της 
απραξίας και των έντονων στερεοτυπικών κινήσεων που παρατηρούνται (Lewis and 
Wilson, 1996, Lindberg, 1991). 
 
4.3. Σκοπός (δεξιότητες στόχος) και μορφή παρέμβασης 
Σε όλες τις έρευνες κύριος στόχος είναι μέσω συγκεκριμένου προγράμματος 
παρέμβασης να ενισχυθούν οι επικοινωνιακές ικανότητες των συμμετεχόντων. Εκτός 
από το γενικό στόχο κάθε μία έρευνα διαθέτει σαφώς συγκεκριμένους στόχους για 
τους οποίους γίνεται η παρέμβαση.  
Α. Σκοπός  
Η αίτηση φαγητού/ποτού από τα υποκείμενα ήταν ο στόχος της έρευνας των 
Van Acker & Grant (1995). Η επιλογή γινόταν με τη χρήση ηλεκτρονικού υπολογιστή 
με ειδικά σχεδιασμένο λογισμικό. Για παράδειγμα στην οθόνη εμφανιζόταν ένα κουτί 
με γάλα και ένα ποτήρι ενώ ακουγόταν η προτροπή «θα ήθελες λίγο γάλα;». Στόχος 
ήταν το υποκείμενο να ζητήσει το αντικείμενο που παρουσιαζόταν στον ηλεκτρονικό 
υπολογιστή αγγίζοντας την οθόνη. Αν το υποκείμενο εκπλήρωνε το στόχο της 
αίτησης του αντικειμένου και άγγιζε την οθόνη, ο υπολογιστής εμφάνιζε μια 
κινούμενη αναπαράσταση κατά την οποία το κουτί με το γάλα άνοιγε και το γάλα 
χυνόταν  στο ποτήρι ενώ την ίδια στιγμή ακουγόταν  η απάντηση «ναι, θα ήθελα λίγο 
γάλα».  Τότε προσφερόταν στο παιδί μια μικρή ποσότητα γάλακτος για να το 
καταναλώσει. 
Όπως αναφέρθηκε, οι Sigafoos et al. (1996) πραγματοποίησαν διπλή έρευνα. 
Και στις δύο έρευνες στόχος ήταν η αίτηση προτιμώμενων αντικειμένων. Για τα δύο 
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υποκείμενα της πρώτης έρευνας στόχος ήταν η αίτηση των προτιμώμενων 
αντικειμένων επιλέγοντας το γενικό σύμβολο «ΘΕΛΩ» από έναν πίνακα 
επικοινωνίας.  Τα προτιμώμενα αντικείμενα για το πρώτο υποκείμενο ήταν πατατάκια 
με γεύση μπάρμπεκιου (φαγητό) και ένα τεύχος του περιοδικού Vogue 
(δραστηριότητα ελεύθερου χρόνου)  και για την Karen χυμός μήλου (ποτό), 
πατατάκια σόγιας (φαγητό) και ένα εικονογραφημένο βιβλίο (δραστηριότητα 
ελεύθερου χρόνου). Όσον αφορά στη δεύτερη έρευνα, στόχος εξακολουθεί να είναι η 
αίτηση προτιμώμενου αντικειμένου χωρίς, όμως, αυτή τη φορά να επιλέγεται το 
σύμβολο «ΘΕΛΩ» από τον πίνακα επικοινωνίας. Προτιμώμενο αντικείμενο για το 
τρίτο υποκείμενο ήταν μια σακούλα πατατάκια (φαγητό) και για το τέταρτο 
υποκείμενο η μουσική (δραστηριότητα ελεύθερου χρόνου). 
Η αίτηση ενός ερεθίσματος και συγκεκριμένα της μουσικής αποτελεί το στόχο 
και στην έρευνα της  Elefant (2005) καθώς οι συμμετέχουσες έπρεπε να ζητήσουν το 
τραγούδι που ήθελαν να ακούσουν. Ο στόχος στη συγκεκριμένη έρευνα ήταν διττός 
καθώς τα κορίτσια έπρεπε να αναγνωρίσουν και το σύμβολο που αναπαριστούσε το 
τραγούδι.  
Η αναγνώριση των συμβόλων αποτελεί επίσης το στόχο των  ερευνών των 
Heztroni et al. (2002), των Koppenhaver (2001) και των Elefant & Lotan (2004). Η 
επιλογή του κατάλληλου συμβόλου στην έρευνα των Heztroni et al. (2002) έγινε με 
τη χρήση ηλεκτρονικού υπολογιστή με ειδικά σχεδιασμένο λογισμικό για τους 
σκοπούς της παρέμβασης. Στην οθόνη του υπολογιστή εμφανίζονταν τα σύμβολα για 
επιλογή και το υποκείμενο αφού άκουγε ένα ηχογραφημένο μήνυμα που το 
προέτρεπε να επιλέξει το εκάστοτε αντικείμενο μεταξύ δύο ή τριών συμβόλων, 
έπρεπε να προβεί στην επιλογή του κατάλληλου συμβόλου.  
Σε μία από τις φάσεις της παρέμβασης των  Elefant & Lotan (2004) το 
υποκείμενο καλούνταν να επιλέξει, μεταξύ των επιλογών που παρέχονταν από τη 
μουσικοθεραπεύτρια, το τραγούδι που θα έπαιζε η μουσικοθεραπεύτρια στην κιθάρα. 
Η επιλογή γινόταν μεταξύ αναπαραστατικών συμβόλων επικοινωνίας (εικόνων) που 
αντιπροσώπευαν το εκάστοτε τραγούδι.  
Η έρευνα των Koppenhaver et al. (2001) φαίνεται να είναι η πιο απαιτητική 
για τις συμμετέχουσες καθώς περιελάμβανε τρεις στόχους. Ο ένας ήταν η 
αναγνώριση συμβόλων. Κατά τη διάρκεια ανάγνωσης ιστοριών (οι οποίες 
περιελάμβαναν στο κείμενό τους επαναλαμβανόμενες προτάσεις) με τις μητέρες τους 
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τα κορίτσια καλούνταν να αναγνωρίσουν σύμβολα που αναπαριστούσαν το βασικό 
λεξιλόγιο των παραμυθιών αλλά και τις επαναλαμβανόμενες γραμμές. Ο δεύτερος 
στόχος ήταν ο ονοματισμός. Με τη βοήθεια συσκευών παραγωγής λόγου καλούνταν 
να ονομάσουν αντικείμενα π.χ. στην ερώτηση της μητέρας τους «τι βλέπεις;» έπρεπε 
να δώσο υν την κατάλληλη απάντηση.  Τέλο ς,  πάλι με τη βο ήθεια συσκευών 
παραγωγής λόγου καλούνταν να σχολιάσουν και να συμμετέχουν σε διάλογο με τις 
μητέρες τους π.χ. στην ερώτηση της μητέρας «πιστεύεις ότι ο Σποτ βρίσκεται κάτω 
από το κρεβάτι;» αναμενόταν από το κορίτσι να δώσει την κατάλληλη απάντηση. 
Για το σχεδιασμό της παρέμβασης οι Evans and Meyer (1999) βασίστηκαν 
στην τάση του υποκειμένου της έρευνας να γελά κατά τη διάρκεια κοινωνικής και 
σωματικής επαφής και στην περιστασιακή τάση της να προχωρά προς κάποιον 
ενήλικα και να στέκεται κοντά του, επιθυμώντας, προφανώς, την κοινωνική επαφή. 
Αποφασίστηκε να οριστεί ως στόχος της παρέμβασης στην επικοινωνία να διδαχθεί 
στο υποκείμενο να σταυρώνει τα χέρια της μπροστά ως μία χειρονομία που 
υποδηλώνει την επιθυμία της για αγκαλιά (αίτηση για κοινωνική αλληλεπίδραση). 
Συμπερασματικά, όσον αφορά στους συγκεκριμένους στόχους αυτοί που 
αναφέρθηκαν ήταν 1)η αίτηση ενός συγκεκριμένου ερεθίσματος είτε πρόκειται για 
κάποιο φαγητό/ποτό, είτε για κάποια δραστηριότητα ελεύθερου χρόνου (μουσική, 
βιβλίο, περιοδικό) (Van Acker & Grant, 1995, Sigafoos et al. 1996, Elefant, 2005) 2)η 
αίτηση για κοινωνική αλληλεπίδραση (Evans & Meyer, 1999) 3)η αναγνώριση 
συμβόλων (Koppenhaver et al., 2001, Hetzroni et al. 2002, Elefant & Lotan, 2004, 
Elefant, 2005) 4)η ονομασία αντικειμένων και ο σχολιασμός (Koppenhaver et al., 
2001). Αυτό που παρατηρείται είναι ότι σε καμία έρευνα δεν έγινε διδασκαλία ενός 
συστήματος υποστηρικτικής εναλλακτικής επικοινωνίας για γενική χρήση π.χ. 
διδασκαλία PECS.  
 
Όπως αναφέρθηκε σκοπός της  έρευνας των Van Acker & Grant (1995) ήταν 
η αναγνώριση συμβόλων με τη χρήση ηλεκτρονικού υπολογιστή. Τα υποκείμενα 
εξασκήθηκαν στην ικανότητα επιλογής και στη διαδικασία του πειράματος κατά τη 
βασική γραμμή. Αρχικά, χρησιμοποιήθηκαν τρεις ζωγραφιές των προτιμώμενων 
ειδών φαγητού. Αν η μαθήτρια άγγιζε τυχαία τη ζωγραφιά, είχε τη δυνατότητα να 
καταναλώσει μία μικρή ποσότητα από το αντίστοιχο είδος φαγητού. Αν δεν υπήρχε 
Β. Μορφή παρέμβασης 
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αντίδραση μέσα σε 20 δευτ., ο εκπαιδευτικός παρείχε λεκτική καθοδήγηση. «θα 
ήθελες λίγο……;» Αν εντός 15 δευτ. δεν υπήρχε αντίδραση, παρεχόταν σωματική 
καθοδήγηση και δινόταν ως συνέπεια λίγη ποσότητα του αντικειμένου για να 
καταναλωθεί από το παιδί. Η αλληλεπίδραση ξεκινούσε με την παρουσίαση στην 
οθόνη του υπολογιστή ενός από τα σύμβολα, ενώ ταυτόχρονα ακουγόταν η προτροπή 
«θα ήθελες λίγο….;» Το άγγιγμα της οθόνης συνεπαγόταν την εμφάνιση στην οθόνη 
ενός είδους κινουμένου σχεδίου (οπτική ανατροφοδότηση) με τη συσκευασία του 
εκάστοτε φαγητού να ανοίγει και να εμφανίζεται το περιεχόμενό της που 
συνοδευόταν από τη λεκτική ανατροφοδότηση «Ναι, θα ήθελα λίγο….» στη συνέχεια 
το αντικείμενο προσφέρεται στο μαθητή. Αν δεν υπήρχε αντίδραση του υποκειμένου 
μέσα στον προκαθορισμένο χρόνο, η οθόνη σκοτείνιαζε και στη συνέχεια 
εμφανιζόταν το επόμενο γραφικό. Ο καθορισμός των χρονικών ορίων ήταν 
προσαρμοσμένος στις ανάγκες του κάθε υποκειμένου.  
Οι Sigafoos et al. (1996) πιστεύουν ότι η παρέμβαση με σκοπό τη χρήση 
βοηθούμενης επικοινωνίας είναι καλό να ξεκινά διδάσκοντας στα παιδιά να ζητούν 
προτιμώμενα αντικείμενα, καθώς η ικανότητα επιλογής βοηθά τα παιδιά να 
εκφράσουν τα θέλω και τις επιθυμίες τους και να κερδίσουν τον έλεγχο στις 
αλληλεπιδράσεις τους με άλλα άτομα. Οι δύο έρευνες, που πραγματοποίησαν, 
αποτελούν προκαταρκτικές προσπάθειες  αναφορικά με τη χρήση υποστηρικτικής και 
εναλλακτικής επικοινωνίας. Η πρώτη έρευνα επικεντρώνεται στη διδασκαλία δύο 
παιδιών να ζητούν προτιμώμενα αντικείμενα επιλέγοντας το γενικό σύμβολο 
«ΘΕΛΩ» από έναν πίνακα επικοινωνίας.  Η δεύτερη έρευνα αφορά σε δύο άλλα 
κορίτσια που δεν παρουσίασαν πρόοδο κατά την αρχική γενική εκπαίδευση για την 
αίτηση προτιμώμενων αντικειμένων. Στην πρώτη έρευνα κάθε συνεδρία ξεκινούσε με 
την τοποθέτηση καθενός από τα προτιμώμενα αντικείμενα (όπως είχαν προκύψει από 
συνεντεύξεις με τους γονείς των υποκειμένων) πάνω σε ένα τραπέζι μπροστά από το 
δίσκο του καροτσιού (παρουσίαση).  Τα αντικείμενα ήταν ορατά αλλά όχι 
προσβάσιμα. Ένας  πίνακας επικοινωνίας  με τέσσερα πλαίσια σχεδιασμένα με 
έντονα περιγράμματα τοποθετούνταν πάνω στο δίσκο του καροτσιού με το σύμβολο 
«ΘΕΛΩ» τοποθετημένο τυχαία με Velcro σε ένα από τα τέσσερα πλαίσια και 
παρέμενε εκεί καθ’ όλη τη διάρκεια της συνεδρίας. Ο λογοπαθολόγος ξεκινούσε κάθε 
μία από τις ευκαιρίες για επιλογή λέγοντας «ενημέρωσέ με, αν θέλεις κάτι» και από 
εκείνη τη στιγμή ξεκινούσε το διάστημα των 10 δευτερολέπτων που είχε στη διάθεση 
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του το υποκείμενο για να επιλέξει το σύμβολο θέλω προκειμένου να ζητήσει το 
επιθυμητό αντικείμενο. Αν το παιδί άγγιζε το σύμβολο «ΘΕΛΩ» μέσα σε 10 δευτ., ο 
λογοπαθολόγος παρείχε λεκτική ενίσχυση (π.χ. «Ωραία! Είπες θέλω!»), απομάκρυνε 
τον πίνακα και τοποθετούσε τα προτιμώμενα αντικείμενα πάνω στο δίσκο. Ο 
λογοπαθολόγος έλεγε: «ποιο από αυτά θέλεις;» και το παιδί είχε άλλα 10 δευτ. να 
επιλέξει. Όταν το παιδί επέλεγε, τα άλλα αντικείμενα αποσύρονταν και το παιδί 
δεχόταν βοήθεια για να καταναλώσει ή να χρησιμοποιήσει το προτιμώμενο 
αντικείμενο για διάστημα 60 δευτερολέπτων (ενίσχυση). Αν το παιδί δεν άγγιζε το 
σύμβολο «ΘΕΛΩ» μέσα στο διάστημα των 10 δευτ., ο λογοπαθολόγος παρείχε 
καθοδήγηση με λέξεις και με χειρονομία. Τοποθετούσε τον δείκτη του στο σύμβολο 
ενώ έλεγε «πιάσε το θέλω». Το παιδί έπρεπε να αγγίξει το σύμβολο μέσα σε 10 δευτ. 
Αν το έκανε, δεχόταν λεκτική ανατροφοδότηση και επέλεγε το προτιμώμενο 
αντικείμενο και η αντίδραση καταγραφόταν ως καθοδηγούμενη. Αν το παιδί δεν 
αντιδρούσε στην καθοδήγηση με λέξεις και με χειρονομία, ο λογοπαθολόγος παρείχε 
σωματική καθοδήγηση παίρνοντας το χέρι του παιδιού και τοποθετώντας το πάνω στο 
σύμβολο ενώ έλεγε «πρέπει να μου πεις θέλω». Μετά από αυτό επιτρεπόταν στο παιδί 
να επιλέξει αλλά η επιλογή καταγραφόταν ως καμία αντίδραση. 
Στη δεύτερη έρευνα των ίδιων ερευνητών (Sigafoos et al., 1996) οι 
διαδικασίες της παρέμβασης ήταν ίδιες με αυτές της πρώτης έρευνας και οι διαφορές 
μεταξύ των δύο ερευνών εντοπίζονταν στην τροποποίηση του επικοινωνιακού 
συμβόλου για κάθε ένα από τα δύο υποκείμενα.  
Τυπική προτροπή (standard prompt), διαμόρφωση (shaping) και κοινωνική 
ενίσχυση ήταν οι διαδικασίες που ακολουθήθηκαν από τους Evans and Meyer (1999), 
χωρίς δυστυχώς να παρέχεται λεπτομερέστερη περιγραφή της διαδικασίας 
παρέμβασης. 
Η έρευνα των Koppenhaver et al. (2001) περιελάμβανε 1 βασική γραμμή και 3 
παρεμβάσεις. Κατά τη βασική γραμμή η μητέρα, βιντεοσκοπείτο ενώ διάβαζε ένα 
γνωστό και ένα άγνωστο παραμύθι στην κόρη της. Όλες οι παρεμβάσεις 
πραγματοποιούνταν κατά τη διάρκεια ανάγνωσης ενός γνωστού και ενός άγνωστου 
στα υποκείμενα παραμυθιού και η διαδικασία βιντεοσκοπείτο. Η πρώτη παρέμβαση 
αφορούσε στη χρήση νάρθηκα στο μη κυρίαρχο χέρι των κοριτσιών ενώ στη δεύτερη 
παρέμβαση χρησιμοποιήθηκαν σύμβολα επικοινωνίας και συσκευές παραγωγής 
λόγου με περιεχόμενο σχετικό με τα παραμύθια. Σκοπός της τρίτης παρέμβασης ήταν 
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η εκτίμηση της επίδρασης της εκπαίδευσης των γονέων στη φύση των 
αλληλεπιδράσεων και της επικοινωνίας κατά τη διάρκεια της ανάγνωσης του 
παραμυθιού. Οι μητέρες εκπαιδεύτηκαν στη χρήση στρατηγικών παρέμβασης που 
αφορούσαν στην απόδοση νοήματος στις επικοινωνιακές προσπάθειες του παιδιού, 
στην παρότρυνση της χρήσης των βοηθημάτων επικοινωνίας μέσω φυσικών 
ερωτήσεων και σχολίων, στην παροχή επαρκούς χρόνου αναμονής και υποστήριξης 
έπειτα από κάθε ερώτηση, υποβολή ερωτήσεων και παροχή σχολίων που αυξάνουν τη 
χρήση των κατάλληλων συμβόλων επικοινωνίας και ηχογραφημένων μηνυμάτων. 
Δυστυχώς, οι συγγραφείς δεν παρέχουν περισσότερες πληροφορίες σχετικά με τη 
διαδικασία παρέμβασης. Αναφέρεται ότι οι γονείς εκπαιδεύτηκαν στο να παρέχουν 
υποστήριξη αλλά δε διευκρινίζεται ακριβώς, αν παρείχαν λεκτική ή φυσική 
καθοδήγηση και δεν υπάρχουν στοιχεία για την παροχή ενίσχυσης στα υποκείμενα. 
Σκοπός της έρευνας των Hetzroni et al. (2002) ήταν να διερευνηθεί, εάν η 
χρήση ενός εξατομικευμένου υποστηρικτικού και εναλλακτικού συστήματος 
επικοινωνίας βασισμένου στη χρήση υπολογιστή, θα μπορούσε να αυξήσει την 
ικανότητα των ατόμων με σύνδρομο Rett να αναγνωρίζουν σύμβολα. Τα σύμβολα 
προς αναγνώριση επιλέχθηκαν από τους γονείς και τους εκπαιδευτικούς του κάθε 
υποκειμένου και βασίζονταν στο εξατομικευμένο πρόγραμμα διδασκαλίας του 
καθενός από αυτά. Η διαδικασία ξεκινούσε με το άνοιγμα της οθόνης του υπολογιστή 
και την εμφάνιση των συμβόλων προς αναγνώριση (παρουσίαση). Ένα ή δύο 
αντικείμενα χρησιμοποιούνταν ως συμπλήρωμα στο σωστό αντικείμενο που έπρεπε 
να αναγνωριστεί από το υποκείμενο. Τα αντικείμενα παρουσιάζονταν ταυτόχρονα 
στην οθόνη ενώ ακουγόταν ένα ηχογραφημένο μήνυμα (λεκτική προτροπή) που του 
ζητούσε να επιλέξει το εκάστοτε αντικείμενο. 
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Εικόνα 1: εμφάνιση της οθόνης προκειμένου να γίνει η επιλογή συμβόλου 
 
Αν η επιλογή ήταν σωστή το σύμβολο επανεμφανιζόταν με ένα χαρούμενο 
πρόσωπο (οπτική ανατροφοδότηση) και μια φωτογραφία του αντικειμένου ενώ 
ακουγόταν ο ήχος «αυτό είναι….»  (λεκτική ανατροφοδότηση) και δινόταν η ονομασία 
του συμβόλου. Αν η επιλογή ήταν λανθασμένη, εμφανιζόταν η σωστή απάντηση με 
ένα θλιμμένο πρόσωπο στο κέντρο της οθόνης ενώ ακουγόταν ο ήχος «αυτό είναι….» 
και δινόταν η ονομασία του σωστού συμβόλου. 
 
Εικόνα 2: εμφάνιση της οθόνης όταν γίνεται σωστή επιλογή συμβόλου 
 
Σκοπός της έρευνας των Elefant & Lotan (2004) ήταν ο συνδυασμός 
μουσικοθεραπείας και φυσιοθεραπείας για τη γενικότερη βελτίωση ενός κοριτσιού με 
σύνδρομο Rett. Η φυσιοθεραπεία κρίνεται απαραίτητη για τα άτομα με το σύνδρομο 
εξαιτίας των αυξημένων δυσκολιών στην κίνηση και της σκολίωσης που εμφανίζεται 
σε αυτά. Λόγω των απαιτητικών χαρακτηριστικών της, όμως, δε γίνεται ευχάριστα 
αποδεκτή από τον ασθενή. Αντίθετα, η μουσικοθεραπεία θεωρείται ευχάριστη και 
είναι ιδιαίτερα αγαπητή από τα κορίτσια με σύνδρομο. Συνδυάζοντας τις δύο 
θεραπείες οι θεραπευτές θα μπορούσαν να αυξήσουν τις σωματικές ικανότητες του 
κοριτσιού χωρίς το φόβο απόρριψης του προγράμματος από το ίδιο. Το πρόγραμμα 
αποτελούνταν από 13 φάσεις. Ξεκινούσε από την αξιολόγηση της κατάστασης του 
παιδιο ύ (φάση 1 ) και κατέληγε στην επιλο γή τραγο υδιο ύ με τη χρήση 
αναπαραστατικών συμβόλων επικοινωνία (φάση 12) και το τραγούδι του 
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αποχαιρετισμού (φάση 13). Για κάθε μία από τις δεκατρείς φάσεις παρέχεται μία 
σύντομη περιγραφή των πράξεων των ερευνητών και του παιδιού και αναφέρονται οι 
στόχοι από την σκοπιά της κάθε επιστήμης. 
 
Φάσεις Περιγραφή Στόχοι 
φυσιοθεραπείας 
Στόχοι 
μουσικοθεραπείας 
1. Αξιολόγηση της 
κατάστασης του 
παιδιού 
Και οι δύο 
θεραπευτές 
ενημερώνονται για 
τη φυσική και 
συναισθηματική 
κατάσταση του 
κοριτσιού 
Η φυσική και συναισθηματική κατάσταση 
του παιδιού καθορίζει τη φύση και το ρυθμό 
της θεραπείας. 
2. Λεκτική 
προετοιμασία του 
παιδιού για τη 
θεραπεία 
Και οι δύο 
θεραπευτές 
προετοιμάζουν 
λεκτικά το παιδί για 
τη μετάβαση από τη 
σχολική αίθουσα 
στην αίθουσα 
φυσιοθεραπείας 
• Ο πληθυσμός με σύνδρομο Rett 
συναντά δυσκολίες στις ξαφνικές 
αλλαγές 
• Η προετοιμασία του παιδιού για τη 
θεραπεία εδραιώνει την 
εμπιστοσύνη και την αποδοχή και 
χαλαρώνει το παιδί 
3. Μετακίνηση προς 
την αίθουσα 
φυσιοθεραπείας 
Μετακίνηση από τη 
σχολική αίθουσα 
στην αίθουσα 
φυσιοθεραπείας 
• Διατήρηση της 
ικανότητας 
βαδίσματος 
• Βελτίωση της 
ισορροπίας 
• Βελτίωση των 
αντιδράσεων σε 
κατάσταση 
ισορροπίας 
• Εκτίμηση της 
συναισθηματι-
κής 
κατάστασης 
του παιδιού 
• Αλληλεπίδρα-
ση και 
δημιουργία 
αμοιβαίας 
σχέσης 
• Ενίσχυση της 
παραγωγής 
ήχων 
4. Εναρκτήριο 
τραγούδι 
Το παιδί στέκεται 
κοντά σε έναν 
καθρέφτη 
Ο φυσιοθεραπευτής 
• Βελτίωση των 
αντιδράσεων 
ισορροπίας σε 
στάση 
• Δόμηση της 
θεραπείας με 
την 
επανάληψη 
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στέκεται πίσω του 
για να το στηρίζει 
Ο 
μουσικοθεραπευτής 
στέκεται μπροστά 
από το παιδί 
• Προετοιμασία 
ιδιοδεκτικότη-
τας 
του 
τραγουδιού 
κατά την 
έναρξη κάθε 
συνεδρίας 
5. Τραγούδι για τα 
μέλη του σώματος 
Η θέση παραμένει η 
ίδια. Ο 
φυσιοθεραπευτής 
δίνει αυξημένα 
αισθητηριακά 
ερεθίσματα στα μέλη 
που περιγράφει ο 
μουσικοθεραπευτής 
• Βελτίωση των 
αντιδράσεων 
ισορροπίας σε 
στάση 
• Βελτίωση του 
σωματικού 
σχήματος 
• Πλαισίωση και 
βελτίωση της 
γνώσης του 
παιδιού για το 
σώμα 
6. Κύλισμα πάνω σε 
μία μεγάλη κόκκινη 
μπάλα 
φυσιοθεραπείας 
Το παιδί ακουμπά με 
την πλάτη σε μία 
μπάλα 
φυσιοθεραπείας ενώ 
ο 
μουσικοθεραπευτής 
περιγράφει την 
κίνηση μέσω 
τραγουδιού 
• Επικέντρωση 
στην αντίληψη 
από το παιδί του 
κέντρου βάρους 
• Δημιουργία 
μια 
υποστηρικτι-
κής και 
χαλαρωτικής 
ατμόσφαιρας 
μέσω του 
μουσικού 
περιεχομένου 
• Προετοιμασία 
του παιδιού για 
την άσκηση 
7. Κύλισμα σε στρώμα Ο φυσιοθεραπευτής 
βοηθά το παιδί ενώ ο 
μουσικοθεραπευτής 
περιγράφει την 
κίνηση μέσω 
τραγουδιού 
• Οριοθέτηση του 
σώματος μέσω 
αισθητηριακών 
ερεθισμάτων 
• Διατήρηση της 
αλληλουχίας 
της κίνησης της 
σπονδυλικής 
στήλης και της 
πλάτης 
• Αμυντική 
αντίδραση για 
να αποκτήσει 
• Προετοιμασία 
για την 
άσκηση 
• Ενίσχυση των 
ήχων 
• Προετοιμασία 
και 
αναστοχασμός 
συναισθημά-
των και 
εμπειριών 
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συγκράτηση 
του βάρους με 
τα χέρια 
8. Πήδημα και 
λίκνισμα πάνω σε 
μία (μικρότερη) 
πράσινη μπάλα 
φυσιοθεραπείας 
Το παιδί κάθεται 
στην μπάλα και ο 
φυσιοθεραπευτής το 
βοηθά να λικνιστεί. 
Ο 
μουσικοθεραπευτής 
περιγράφει την 
κίνηση μέσω 
τραγουδιού 
• Εξάσκηση στην 
αντίδραση στην 
ισορροπία και 
στην 
προστατευτική 
έκταση 
• Εδραίωση του 
σωματικού 
σχήματος μέσω 
ερεθισμάτων 
ιδιοδεκτικότη-
τας 
• Αποδοχή της 
κίνησης από 
έναν εξωτερικό 
διευκολυντή 
• Προετοιμασία, 
αναπαράσταση 
και περιγραφή 
της άσκησης 
για το παιδί 
• Βοήθεια στην 
αποδοχή της 
κίνησης από 
έναν 
εξωτερικό 
διευκολυντή 
9. Παίξιμο τύμπανου Ο φυσιοθεραπευτής 
στηρίζει την πλάτη 
του παιδιού, ώστε να 
είναι ελεύθερη να 
εξερευνήσει το 
τύμπανο. ο 
μουσικοθεραπευτής 
κρατά το τύμπανο 
μπροστά στο παιδί. 
• Μασάζ στο χέρι 
του παιδιού, 
ώστε να 
προετοιμαστεί 
για να παίξει το 
τύμπανο. 
• Βελτίωση της 
χρήσης των 
χεριών 
• Μείωση των 
στερεοτυπικών 
κινήσεων των 
χεριών 
• Ενθάρρυνση 
της χρήσης 
των χεριών 
• Μείωση των 
στερεοτυπικών 
κινήσεων των 
χεριών 
10. Ακρόαση του 
τύμπανου ocean 
Το παιδί ξαπλώνει 
με την πλάτη 
στηριζόμενο από το 
φυσιοθεραπευτή, 
ενώ ο 
μουσικοθεραπευτής 
κινεί το τύμπανο 
• Μείωση 
στερεοτυπικών 
κινήσεων των 
χεριών 
• Διευκόλυνση 
ώστε να 
χαλαρώσει το 
παιδί 
• Αύξηση 
προσοχής 
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πάνω κάτω έτσι 
ώστε το παιδί να 
βλέπει τα βότσαλα  
• Μείωση 
στερεοτυπικών 
κινήσεων των 
χεριών 
11. Ακρόαση και 
παίξιμο κιθάρας 
Ο φυσιοθεραπευτής 
στηρίζει την πλάτη 
του παιδιού ενώ 
κάθονται στο 
στρώμα. Ο 
μουσικοθεραπευτής 
κρατάει την κιθάρα 
μπροστά στο παιδί 
• Συγκράτηση 
βάρους στα 
δεξιά 
• Επίτευξη 
επιμήκυνσης 
του κορμού 
• Παροχή 
υποστήριξης 
ώστε να μπορεί 
να παίξει 
• Ενθάρρυνση 
ατομικής/ανε-
ξάρτητης 
χρήσης των 
χεριών 
• Παρατήρηση 
άλλου 
μουσικού 
οργάνου 
12. Επιλογή τραγουδιών 
από 
αναπαραστατικά 
σύμβολα (εικόνες) 
Το παιδί κάθεται σε 
πλάγια θέση προς τα 
δεξιά. Ο 
φυσιοθεραπευτής το 
βοηθά να διατηρήσει 
τη θέση του. Ο 
μουσικοθεραπευτής 
παρουσιάζει στο 
παιδί τις επιλογές 
τραγουδιών 
• Επιμήκυνση της 
δεξιάς πλευράς 
(εξαιτίας της 
σκολίωσης) 
• Σταθεροποίηση 
του παιδιού και 
διευκόλυνση 
της 
λειτουργικής 
χρήσης του 
σώματος 
(επιλογή 
τραγουδιών) 
• Βελτίωση 
επικοινωνια-
κών 
ικανοτήτων 
• Αύξηση του 
εύρους 
προσοχής 
• Παροχή 
εκφραστικής 
διεξόδου 
13. Αποχαιρετιστήριο 
τραγούδι 
Καμία αλλαγή στη 
θέση του παιδιού 
• Επιμήκυνση της 
δεξιάς πλευράς 
(εξαιτίας της 
σκολίωσης) 
• Δόμηση της 
θεραπείας με 
το κλείσιμο 
Πίνακας 3: παρουσίαση των φάσεων του διττού προγράμματος παρέμβασης 
 
Η Elefant (2005) στην έρευνά της ζητούσε (προτροπή) από το κάθε υποκείμενο να 
δείξει ένα τραγούδι επιλέγοντας μεταξύ δύο ή τεσσάρων αναπαραστατικών 
συμβόλων επικοινωνίας (εικόνες) που ήταν τοποθετημένες στον πίνακα επικοινωνίας 
(παρουσίαση). Η επιλογή γινόταν μέσω κίνησης του χεριού, της μύτης, του χεριού ή 
προσήλωσης του βλέμματος. Μόλις εκδηλωνόταν προτίμηση, η ερευνήτρια άλλαζε 
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τη θέση των συμβόλων στον πίνακα χωρίς να είναι ορατό από το παιδί και ζητούσε 
από το παιδί να επιβεβαιώσει την αρχική του επιλογή για να διαπιστωθεί εάν η 
επιλογή ήταν σκόπιμη. Έπειτα από κάθε σωστή επιλογή, προσφερόταν η δυνατότητα 
ακρόασης του επιλεγμένου τραγουδιού (ενίσχυση). Κατά τη διάρκεια της παρέμβασης 
ακολουθήθηκε μια ιεραρχία καθοδήγησης που κυμαινόταν από την περισσότερο 
ανεξάρτητη επιλογή (χωρίς καθοδήγηση) στη λιγότερο ανεξάρτητη όπου παρεχόταν 
σωματική καθοδήγηση. Ο χρόνος που διατίθετο για την επιλογή ήταν 15 
δευτερόλεπτα. 
Συμπερασματικά, σχετικά με τη μορφή της παρέμβασης στις έρευνες των Van 
Acker & Grant (1995), Sigafoos et al. (1996), Hetzroni (2002) και Elefant (2005) 
(τέσσερις έρευνες) η παρέμβαση αποτελείται από  τρία στάδια α)παρουσίαση του 
ερεθίσματος β)παροχή προτροπής/καθοδήγησης (λεκτική, σωματική) γ)παροχή 
ανατροφοδότησης (οπτικής, ηχητικής) και ενίσχυσης (πρόσβαση στο προτιμώμενο 
αντικείμενο). Στις  έρευνες των Evans & Meyer (1999) και Koppenhaver et al. (2001) 
(δύο έρευνες) οι πληροφορίες σχετικά με τη μορφή της παρέμβασης δεν είναι 
επαρκείς. Τέλος, στην έρευνα των Elefant (2005) αναφέρονται σαφώς οι φάσεις της 
παρέμβασης και οι στόχοι της κάθε επιστήμης αλλά επίσης τα στοιχεία για την 
ακριβή διαδικασία της 12ης φάσης (επιλογή των τραγουδιών) που είναι αυτή που μας 
αφορά είναι περιορισμένα. 
 
4.4. Άτομο που πραγματοποιεί την παρέμβαση και είδος 
υποστηρικτικής και εναλλακτικής επικοινωνίας 
Σε όλες τις έρευνες αναφέρεται ποιος πραγματοποιεί την παρέμβαση. Στις 
έρευνες των Van Acker & Grant (1995), των Evans & Meyer (1999) και των Hetzroni 
et al. (2002) (τρεις έρευνες) η παρέμβαση πραγματοποιείται από τον εκπαιδευτικό 
του παιδιού. Σε μία έρευνα σε κάθε περίπτωση αυτός που εφαρμόζει το πρόγραμμα 
είναι ο λογοπαθολόγος (Sigafoos et al., 1996), οι γονείς των συμμετεχουσών 
(Koppenhaver et. al, 2001), η μουσικοθεραπεύτρια (Elefant, 2005) και από κοινού ο 
φυσιοθεραπευτής και η μουσικοθεραπεύτρια (Elefant & Lotan, 2004). Σε δύο έρευνες 
(Elefant, 2005· Elefant & Lotan, 2004) τα άτομα που πραγματοποιούν την παρέμβαση 
είναι οι ίδιοι οι συγγραφείς της έρευνας. Στις υπόλοιπες έρευνες όπου αυτή η ταύτιση 
δεν ισχύει (Van Acker & Grant, 1995·  Sigafoos et al., 1996· Evans & Meyer, 1999·  
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Koppenhaver et al., 2001· Hetzroni et al. 2002),  δεν παρέχονται πληροφορίες σχετικά 
με την εκπαίδευση που δέχθηκαν τα άτομα που πραγματοποίησαν την παρέμβαση. 
Μοναδική εξαίρεση αποτελεί η έρευνα των Koppenhaver et al. (2001) όπου 
αναφέρεται ότι οι γονείς συμμετείχαν σε ξεχωριστές ενημερωτικές συνεδρίες. Ένας 
από τους ερευνητές εξηγούσε ιδιαιτέρως σε κάθε ζεύγος γονέων τα σχέδια για κάθε 
φάση του πειράματος, τη χρήση του εξοπλισμού και τη διαδικασία. Κάθε συνεδρία 
διαρκούσε περίπου δύο ώρες. Ειδικά για την τέταρτη φάση του πειράματος, που 
μελετούσε την επίδρασης της εκπαίδευσης των γονέων στη φύση των 
αλληλεπιδράσεων και της επικοινωνίας κατά τη διάρκεια της ανάγνωσης 
παραμυθιού, οι μητέρες των υποκειμένων δέχθηκαν επιπλέον εκπαίδευση. Αυτή 
αφορούσε στη χρήση στρατηγικών παρέμβασης. Ο συνολικός χρόνος εκπαίδευσης 
για επίδειξη και εφαρμογή των στρατηγικών και για υποβολή ερωτημάτων  διήρκεσε 
λιγότερο από δύο ώρες. 
Όσον αφορά στο είδος υποστηρικτικής και εναλλακτικής επικοινωνίας οι Van 
Acker & Grant (1995) και οι Hetzroni et al. (2002) βασίζονται στη χρήση 
ηλεκτρονικού υπολογιστή με ειδικά σχεδιασμένου για τις ανάγκες της παρέμβασης 
λογισμικού. Ειδικά για το πείραμα των Van Acker & Grant (1995) ο ηλεκτρονικός 
υπολογιστής ήταν εξοπλισμένος με ενσωματωμένο συνθέτη φωνής και με  οθόνη 
αφής. Το ειδικό λογισμικό δημιουργήθηκε από τον ερευνητή και έναν συνεργάτη του. 
Κατά την έναρξη της συνεδρίας ο  εκπαιδευτικός ή ο γονέας επέλεγε από μία λίστα 
φαγητών, αυτά που θα χρησιμοποιούσε στη διδασκαλία (η λίστα των φαγητών είχε 
δημιουργηθεί έπειτα από συνεντεύξεις γονέων και προσωπικού που είχε επαφή με το 
παιδί σχετικά με τις προτιμήσεις του). Το λογισμικό στη συνέχεια παρουσίαζε 
γραφικές αναπαραστάσεις των αντικειμένων σε τυχαία σειρά και παρείχε φωνητική 
καθοδήγηση μέσω του συνθέτη φωνής. Το λογισμικό παρείχε τη δυνατότητα 
καταγραφής των απαντήσεων και κατάρτισης στατιστικών πινάκων των δεδομένων. 
Η δημιουργία των σημείων αναφοράς για την κατασκευή του απαιτούμενου 
για την έρευνα λογισμικού  στην παρέμβαση των Hetzroni et al. (2002) βασίστηκε 
στο εξατομικευμένο πρόγραμμα διδασκαλίας του κάθε κοριτσιού. Μία λίστα 
συμβόλων δημιουργήθηκε και ταυτίστηκε με αναπαραστατικά σύμβολα επικοινωνίας 
και/ή με γραφικά αναπαραστατικά σύμβολα. Η λίστα με τα σημεία αναφοράς δόθηκε 
στους γονείς και στους εκπαιδευτικούς ώστε να αναγνωρίσουν τις προτιμήσεις των 
κοριτσιών σε έξι κατηγορίες (πραγματικά ονόματα, φαγητό, τραγούδι, βιβλίο, ρήμα 
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και επικοινωνιακή έννοια). Το είδος του συμβόλου (εικόνα ή γραπτή λέξη) βασίστηκε 
στους στόχους του εξατομικευμένου προγράμματος διδασκαλίας. Όλα τα 
αναπαραστατικά σύμβολα επικοινωνίας (δηλ. εικόνες) είχαν τυπωμένη και την 
αντίστοιχη λέξη. Οι λέξεις και οι εικόνες ήταν άγνωστες στα παιδιά αλλά τα ίδια τα 
αντικείμενα χρησιμοποιούνταν στη σχολική αίθουσα. Για κάθε υποκείμενο 
επιλέχθηκαν τέσσερα σετ έξι λέξεων. Κάθε σετ περιελάμβανε ένα όνομα, ένα φαγητό, 
ένα τραγούδι, ένα βιβλίο και μία επικοινωνιακή έννοια. 
 
 1ο σετ 2ο σετ 3ο σετ 4ο σετ 
Άνθρωποι  Το όνομα του 
παιδιού 
Μητέρα Πατέρας Δασκάλα 
Είδη φαγητού Μπάμπα  Σοκολάτα  Χυμός  Κέικ  
Τίτλοι 
τραγουδιών 
Αράχνη  Ψάρι  Ελέφαντας  Μαϊμούδες  
Τίτλοι 
βιβλίων 
Πινούκι Πέντε 
μπαλόνια 
Ζεστό 
καλαμπόκι 
Κάμπια  
Ρήματα Τρώω Πίνω  Παίζω  Κολυμπώ 
Γενική 
επικοινωνία 
Ναι  Όχι  Κι άλλο Όχι άλλο 
Πίνακας 4: παράδειγμα τεσσάρων σετ λέξεων (μετάφραση από τα εβραϊκά) (Hetzroni et al., 2002) 
 
Βάσει των σετ που προέκυψαν, δημιουργήθηκε το ειδικό λογισμικό το οποίο 
παρείχε τη δυνατότητα εξατομίκευσης, έτσι ώστε με την εισαγωγή του ονόματος του 
υποκειμένου να ενεργοποιείται η λίστα λέξεων που του αντιστοιχούν. Αφού γινόταν 
επιλογή του ονόματος και του σετ λέξεων, η οθόνη άνοιγε και εμφανίζονταν τα 
σύμβολα προς αναγνώριση ενώ ακουγόταν ένα ηχητικό μήνυμα το οποίο προέτρεπε 
το παιδί να κάνει την επιλογή. 
Ένα είδος υποστηρικτικής και εναλλακτικής επικοινωνίας που 
χρησιμοποιείται συχνά είναι τα σύμβολα επικοινωνίας τα οποία διακρίνονται σε 
αναπαραστατικά (εικόνες) και σε ορθογραφικά (λέξεις). Οι Van Acker & Grant 
(1995) στις βασικές γραμμές του  πειραματικού σχεδιασμού, προκειμένου να 
εκπαιδεύσουν τα υποκείμενα στη διαδικασία, χρησιμοποιούν αναπαραστατικά 
σύμβολα επικοινωνίας (εικόνες). Οι Hetzroni et al. (2002) διαθέτουν στα υποκείμενα 
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να επιλέξουν τόσο αναπαραστατικά όσο και ορθογραφικά σύμβολα. Η επιλογή του 
καθενός από αυτά εξαρτάται από το εξατομικευμένο πρόγραμμα διδασκαλίας του 
κάθε υποκειμένου. Η ίδια τακτική ακολουθήθηκε και από την Elefant (2005). Τα 
υποκείμενα καλούνταν να επιλέξουν μεταξύ αναπαραστατικών συμβόλων 
επικοινωνίας που απεικόνιζαν τραγούδια. Για τα δύο υποκείμενα που σημείωναν 
μεγαλύτερη πρόοδο χρησιμοποιήθηκε ένα επιπλέον σετ επιλογών με ορθογραφικά 
αναπαραστατικά σύμβολα. Οι Koppenhaver et al. (2001) και οι Elefant and Lotan 
(2004) χρησιμοποιούν επίσης εικόνες  ενώ οι Sigafoos et al. (1996) χρησιμοποιούν 
ένα ορθογραφικό σύμβολο όπου ήταν σχεδιασμένα δύο χέρια να κλίνουν προς ένα 
αντικείμενο και είχε τυπωμένη τη λέξη «ΘΕΛΩ». 
                                                            
                                                               
                    
                             
Εικόνα 2: Αναπαράσταση του συμβόλου «ΘΕΛΩ» της έρευνας των Sigafoos et al. (1996) 
σχεδιασμένου από τη γράφουσα 
 
Συμπερασματικά, τα είδη υποστηρικτικής και εναλλακτικής επικοινωνίας που 
χρησιμοποιήθηκαν ποικίλουν. Σε πέντε έρευνες (Van Acker & Grant, 1995· Sigafoos 
et al, 1996· Koppenhaver et al., 2001· Hetzroni et al., 2002· Elefant, 2005)  γίνεται 
χρήση περισσότερων από ένα είδος. Πέντε έρευνες (Van Acker & Grant, 1995· 
Koppenhaver et al., 2001· Hetzroni et al., 2002· Elefant & Lotan, 2004· Elefant, 2005) 
χρησιμοποιούν αναπαραστατικά σύμβολα επικοινωνίας (εικόνες). Τρεις έρευνες 
(Sigafoos et al, 1996· Hetzroni et al., 2002· Elefant, 2005) χρησιμοποιούν 
ορθογραφικά σύμβολα επικοινωνίας. Δύο έρευνες (Sigafoos et al, 1996· Hetzroni et 
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al., 2002) χρησιμοποιούν ειδικό λογισμικό ηλεκτρονικού υπολογιστή. Δύο έρευνες 
(Sigafoos et al, 1996· Elefant, 2005) χρησιμοποιούν πίνακες επικοινωνίας. Μόνο μία 
έρευνα σε κάθε περίπτωση αναφέρει τη χρήση πραγματικού αντικειμένου ως 
σύμβολο (Sigafoos et al, 1996), χειρονομία (Evans and Meyer, 1999) και εξάρτημα 
παραγωγής φωνής (Koppenhaver et al., 2001). Σε γενικές γραμμές τα είδη 
υποστηρικτικής επικοινωνίας που χρησιμοποιήθηκαν ήταν αποτελεσματικά 
το υλάχιστο ν ως προ ς το  ό τι τα υποκείμενα επέδειξαν μια τάση βελτίωσης. Σε 
διάφορες πηγές (Lewis and Wilson, 1996, Lindberg, 1991) αναφέρεται η χρήση 
υποστηρικτικής εναλλακτικής επικοινωνίας χωρίς, όμως, να υπάρχουν ποσοτικά 
δεδομένα για την αποτελεσματικότητά τους. Η χρήση νοηματικής ή άτυπων 
χειρονομιών δεν εμφανίζεται συχνά στη βιβλιογραφία, καθώς η απασχόληση των 
χεριών στις χαρακτηριστικές στερεοτυπικές κινήσεις, κωλύει την εκμάθησή τους. 
(Κιουρουπέτρογλου, Λιάλιου, σ.80). Αυτό αποδεικνύεται και από τους Evans 
&Meyer (1999), οι οποίοι δεν κατάφεραν να διδάξουν τη χρήση μιας άτυπης 
χειρονομίας σε ένα κορίτσι με σύνδρομο Rett. Η χρήση των διακοπτών από τα άτομα 
με το σύνδρομο προβληματίζει σχετικά με την αποτελεσματικότητά της και αποτελεί 
αντικείμενο περεταίρω διερεύνησης καθώς αποδείχτηκε αναποτελεσματική στην 
έρευνα των Hetzroni et al. (2002)  λόγω της απραξίας και του φτωχού συντονισμού 
ματιού χεριού των υποκειμένων ενώ οι Koppenhaver et al. (2001) δεν αναφέρουν 
ιδιαίτερα προβλήματα ως προς τη χρήση των διακοπτών. 
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Διάγραμμα 2: αριθμός ερευνών που χρησιμοποιούν  το κάθε είδος Υ.Ε.Ε. 
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4.5. Χώρος/περιβάλλον που πραγματοποιείται η παρέμβαση, 
διάρκεια παρέμβασης, διάρκεια και συχνότητα συνεδριών 
Συγγραφείς/ έτος Περιβάλλον 
Διάρκεια Παρέμβασης/ 
Αριθμός, διάρκεια και 
συχνότητα συνεδριών 
1. Van Acker & Grant, 
1995 
Σχολική αίθουσα 
Τραπεζαρία 
Κατοικία 
2-3 μήνες  
15 -20 λεπτά  
2 φορές την ημέρα  
(δηλ. 10 φορές την εβδομάδα) 
2. Sigafoos et al., 1996 Σχολική αίθουσα 5 μήνες  
15 λεπτά η συνεδρία  
3 φορές  την εβδομάδα 
3. Evans and Meyer, 
1999 
Σχολική αίθουσα 6 μήνες  
Οι διαδικασίες ήταν τυχαία 
διασκορπισμένες κατά τη 
διάρκεια της ημέρας και το 
υποκείμενο παροτρυνόταν 
κάθε φορά που πλησίασε ένα 
οικείο σε αυτή ενήλικα. 
4. Koppenhaver et al., 
2001 
Κατοικία παιδιού 4 μήνες  
2 φορές την εβδομάδα 
5. Heztroni et al., 2002 Σχολική αίθουσα Δεν υπάρχει αναφορά 
6. Elefant & Lotan, 2004 Αίθουσα 
φυσιοθεραπείας 
30 λεπτά  
2 φορές την εβδομάδα 
7. Elefant, 2005 Αίθουσα 
μουσικοθεραπείας 
ενός κέντρου 
ειδικής αγωγής 
5 μήνες  
20-30 λεπτά η συνεδρία  
3 φορές  την εβδομάδα 
Πίνακας 5 
 
Σε όλες τις έρευνες αναφέρεται ο χώρος παρέμβασης. Οι Van Acker & Grant, 
(1995), Sigafoos et al., (1996), Evans & Meyer, (1999) και Hetzroni et al. (2002) 
(τέσσερις έρευνες) πραγματοποιούν την παρέμβαση στη σχολική αίθουσα και 
συγκεκριμένα σε τάξη ειδικής αγωγής (με εξαίρεση τους Hetzroni et al., 2002). Σε 
μία έρευνα αντίστοιχα η παρέμβαση συμβαίνει στο σπίτι (Koppenhaver et al., 2001), 
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στην αίθουσα μουσικοθεραπείας (Elefant, 2005) και στην αίθουσα φυσιοθεραπείας 
(Elefant & Lotan, 2004) 
Η διάρκεια της παρέμβασης αναφέρεται σε πέντε έρευνες (Van Acker & 
Grant, 1995· Sigafoos et al., 1996· Evans & Meyer, 1999· Koppenhaver et al., 2001· 
Elefant & Lotan, 2004) και κυμαινόταν από 3 μέχρι 6 μήνες. Η διάρκεια των 
συνεδριών αναφέρεται σε τέσσερις έρευνες (Van Acker & Grant, 1995· Sigafoos et 
al., 1996·  Elefant & Lotan, 2004· Elefant, 2005) και εκτεινόταν από 15 μέχρι 30 
λεπτά. Στην έρευνα των  Koppenhaver et al. (2001) η διάρκεια ήταν ανάλογη  με το 
μέγεθος του παραμυθιού προς ανάγνωση. Οι Hetzroni et al. (2002) δεν κάνουν καμία 
αναφορά. Σε έξι έρευνες (Van Acker & Grant, 1995· Sigafoos et al., 1996· Evans & 
Meyer, 1999·  Koppenhaver et al., 2001· Elefant & Lotan, 2004· Elefant, 2005) 
καταγράφεται η συχνότητα της παρέμβασης ανά εβδομάδα και κυμαίνεται από 2 
μέχρι 10 φορές την εβδομάδα (για την έρευνα των  Van Acker & Grant, 1995 που 
συνέβαινε δις ημερησίως). Στην έρευνα των Evans & Meyer (1999) η παρέμβαση 
συνέβαινε κάθε φορά που το υποκείμενο πλησίαζε έναν ενήλικα. 
 
4.6.  Σχεδιασμός πειράματος και συμφωνία μεταξύ των 
παρατηρητών 
Συγγραφείς/ έτος 
Σχεδιασμός πειράματος Συμφωνία μεταξύ των 
παρατηρητών 
1. Van Acker & Grant, 
1995 
Πολλαπλές βασικές γραμμές/ 
πολλαπλές διερευνήσεις (multiple 
baseline design/multiple probe design) 
Πάνω από 80% 
Ένας ανεξάρτητος παρατηρητής 
κατέγραψε δεδομένα σε ποσοστό 
17 με 23 % των συνεδριών 
Συνέλεξε επίσης δεδομένα 
σχετικά με την εγκυρότητα της 
διαδικασίας 
2. Sigafoos et al., 1996 Πολλαπλές βασικές γραμμές/ 
πολλαπλές διερευνήσεις (multiple 
baseline design/multiple probe design) 
Πάνω από 90% 
Ένας ανεξάρτητος παρατηρητής 
κατέγραψε δεδομένα σε ποσοστό 
19 και 22 % των συνεδριών 
3. Evans and Meyer, 1999 Δεν είναι σαφής ο σχεδιασμός του 
πειράματος 
Δεν υπάρχουν δεδομένα 
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4. Koppenhaver et al., 
2001 
Πολλαπλές βασικές γραμμές/ 
πολλαπλές διερευνήσεις (multiple 
baseline design/multiple probe design) 
Ένας από τους ερευνητές 
κωδικοποίησε όλες τις 
βιντεοκασέτες και ένας άλλος 
κωδικοποίησε την ανάγνωση ενός 
γνωστού και ενός άγνωστου 
παραμυθιού τυχαία επιλεγμένων. 
Οι συντελεστές αξιοπιστίας ήταν 
τουλάχιστον 0,91. 
5. Heztroni et al., 2002 Πολλαπλές βασικές γραμμές/ 
πολλαπλές διερευνήσεις (multiple 
baseline design/multiple probe design) 
Τα δεδομένα για τη συμφωνία 
μεταξύ των παρατηρητών 
συγκεντρώθηκαν σε ποσοστό 20% 
επί των δοκιμαστικών συνεδριών, 
με τυχαίο τρόπο κατά τη διάρκεια 
όλων των φάσεων. Το 
αποτέλεσμα ήταν 93, 97 και 96% 
για τα υποκείμενα 1, 2 και 3 
αντίστοιχα. 
6. Elefant & Lotan, 2004 Πολλαπλές βασικές γραμμές/ 
πολλαπλές διερευνήσεις (multiple 
baseline design/multiple probe design) 
Δεν υπάρχουν δεδομένα 
7. Elefant, 2005 Πολλαπλές βασικές γραμμές/ 
πολλαπλές διερευνήσεις (multiple 
baseline design/multiple probe design) 
Δύο ανεξάρτητοι παρατηρητές 
αξιολόγησαν ξεχωριστά τυχαία 
δείγματα βιντεοκασετών που 
αποτελούσαν το 20% των 
δεδομένων 
Η συμφωνία των ερευνητών ήταν 
99% όσον αφορά στην 
ανεξάρτητη μεταβλητή 
(τραγούδια) 
Πίνακας 6 
 
Σε έξι έρευνες (Van Acker & Grant, 1995· Sigafoos et al., 1996· Koppenhaver 
et al., 2001· Hetzroni et al., 2002· Elefant & Lotan, 2004· Elefant, 2005) γίνεται 
αναφορά του πειραματικού σχεδιασμού. Ο πειραματικός σχεδιασμός που 
ακολουθήθηκε ήταν αυτός των πολλαπλών βασικών γραμμών/ πολλαπλών 
διερευνήσεων (multiple baseline design/multiple probe design). Σε μία έρευνα (Evans 
and Meyer, 1999) δεν είναι σαφής ο σχεδιασμός του πειράματος. 
Σε δύο έρευνες (Evans and Meyer, 1999· Elefant & Lotan, 2004) απουσιάζει η 
102 
 
καταγραφή δεδομένων σχετικά με τη συμφωνία μεταξύ των παρατηρητών ενώ σε 
πέντε έρευνες (Van Acker & Grant, 1995· Sigafoos et al., 1996· Koppenhaver et al., 
2001· Hetzroni et al., 2002· Elefant, 2005) αναφέρεται ότι η συμφωνία ήταν πάνω 
από 80% το οποίο αποτελεί το ελάχιστο όριο (Kennedy, 2005 p.121). Στην έρευνα 
των Sigafoos et al. (1996) οι ανεξάρτητοι παρατηρητές συγκέντρωσαν δεδομένα και 
για την τήρηση του πρωτοκόλλου της έρευνας από το άτομο που πραγματοποιούσε 
την παρέμβαση. Αξιολόγησαν, αν το άτομο που πραγματοποιούσε την παρέμβαση, 
ακολουθούσε ακριβώς τη διαδικασία που είχε οριστεί. 
 
4.7. Αποτελέσματα της παρέμβασης,  γενίκευση και 
επακόλουθη πρόοδος και αξιοπιστία των ενδείξεων 
Συγγραφείς/ έτος Αποτελέσματα Γενίκευση και 
επακόλουθη πρόοδος Αξιοπιστία 
1. Van Acker & Grant, 
1995 
Τα υποκείμενα 1 και 3 
κατέκτησαν το 
προκαθορισμένο κριτήριο της 
ανεξάρτητης επιλογής χωρίς 
καθοδήγηση 60% μέσα σε 
τρεις συνεδρίες  
Το υποκείμενο 2 κατέκτησε 
το κριτήριο μόνο για ένα 
είδος φαγητού αλλά γενικά 
έδειξε μια τάση αύξησης των 
σωστών αντιδράσεων μεταξύ 
της βασικής γραμμής και της 
παρέμβασης. 
 Και τα 3 υποκείμενα έδειξαν 
σαφή προτίμηση στα 
αγαπημένα τους αντικείμενα 
Για το υπ. 1 υπήρχε 
γενίκευση στην 
τραπεζαρία και στο 
σπίτι.  
Το υπ.2 γενίκευσε τη 
γνώση στην τραπεζαρία 
μόνο για ένα είδος.  
Το υπ.3 γενίκευσε τη 
γνώση και στα δύο 
περιβάλλοντα με 
επιδόσεις σχεδόν 
παρόμοιες με τα τελικά 
στάδια της παρέμβασης.  
 
Τα αποτελέσματα της 
έρευνας θεωρούνται 
αξιόπιστα καθώς η 
κατάκτηση του 
προκαθορισμένου 
κριτηρίου επιβεβαιώθηκε 
σε δύο από τα τρία 
υποκείμενα. 
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2. Sigafoos et al., 1996 
Ποσοστό σωστών 
απαντήσεων  
Βασική γραμμή  
ΥΠ.1  30%   
ΥΠ.2 20%   
ΥΠ.3 0%  
ΥΠ.4 0%  
ΥΠ.1  η σωστή επιλογή 
σταθεροποιείται μεταξύ 60-
100% 
Παρέμβαση  
 ΥΠ.2  Μ.Ο. 47,5%  
ΥΠ.3 0% κατά τις 5 αρχικές 
συνεδρίες   
ΥΠ.4 0% κατά τις 6  αρχικές 
συνεδρίες Τροποποίηση 
συμβόλου: σακουλάκι από 
πατατάκια για ΥΠ.3 
Διακόπτης για ακρόαση 
μουσικής για το ΥΠ.3  
ΥΠ.3 0-10%  
Βασική γραμμή ΙΙ  
ΥΠ.4 0%  
ΥΠ.3  έφτασε το 80% ΥΠ.4 
έφτασε το 70% αλλά η 
ποικιλότητα ήταν πολύ 
μεγάλη 
Παρέμβαση ΙΙ  
 Τα αποτελέσματα 
στερούνται πειστικότητας.  
Δεν υπήρχε επιβεβαιωτική 
επανάληψη των 
αποτελεσμάτων της 
παρέμβασης σε όλα τα 
υποκείμενα καθώς σε 2 
από τα 4 χρειάστηκαν 
τροποποιήσεις. 
 Δεν εξετάστηκε η 
γενίκευση και η 
διατήρηση  
Το ποσοστό των σωστών 
απαντήσεων δε 
σταθεροποιήθηκε για τα 
ΥΠ. 1,2 και 3 ενώ το ΥΠ. 
4 δεν κατάφερε να 
πραγματοποιήσει 
ανεξάρτητη επιλογή 
3. Evans and Meyer, 
1999 
Έπειτα από 6 μήνες 
παρέμβασης δεν υπήρχαν 
δεδομένα που να πιστοποιούν 
την κατάκτηση της 
συγκεκριμένης χειρονομίας 
 Τα αποτελέσματα της 
έρευνας δεν μπορούν να 
γενικευτούν, καθώς ο 
σχεδιασμός της έρευνας 
ήταν προ-πειραματικός.  
Δεν υπάρχουν σαφείς 
περιγραφές του τρόπου 
διδασκαλίας (π.χ. είδος 
καθοδήγησης: λεκτική, με 
χειρονομία και 
σωματική).  
Τέλος, τα αποτελέσματα 
παρουσιάζονται μόνο 
ποιοτικά (αφηγηματική 
μορφή) και καθόλου 
ποσοτικά 
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4. Koppenhaver et al., 
2001 
Όλα τα υποκείμενα 
πραγματοποίησαν κατά μέσο 
όρο λιγότερες από 0,5 
επικοινωνιακές αντιδράσεις  
ανά λεπτό κατά τη διάρκεια 
της βασικής γραμμής.  
Η επίδοση κυμάνθηκε από 0-
0,41 (Μ.Ο. 0,04) για το 
γνωστό  παραμύθι μέχρι 0-
0,87(Μ.Ο. 0,28)  για το 
άγνωστο.  
Κατά τη δεύτερη φάση 
(νάρθηκες) η επίδοση 
κυμάνθηκε από 0-2,15 (Μ.Ο. 
0,68) για το γνωστό  
παραμύθι μέχρι 0-0,68 (Μ.Ο. 
0,07) για το άγνωστο.  
Κατά την τρίτη φάση 
(βοηθούμενη επικοινωνία) η 
επίδοση κυμάνθηκε από 0-
3,10 (Μ.Ο. 1,56) για το 
γνωστό παραμύθι μέχρι 0,25-
4,82  (Μ.Ο. 1,55) ) για το 
άγνωστο.  
Κατά τη τέταρτη φάση 
(εκπαίδευση γονέων) η 
επίδοση κυμάνθηκε από 0,22-
1,32 (Μ.Ο. 1,33)  για το 
γνωστό  παραμύθι μέχρι 0,73-
2,59 (Μ.Ο. 1,19) για το 
άγνωστο. 
 Τα αποτελέσματα της 
έρευνας στερούνται 
πειστικότητας.  
Δεν υπάρχει έλεγχος των 
επιπρόσθετων επιδράσεων 
που μπορεί να επιφέρει η 
χρήση του νάρθηκα, των 
βοηθημάτων επικοινωνίας 
και η εκπαίδευση των 
γονέων.  
Δεν ελέγχεται η επίδραση 
που πιθανόν να έχει η 
εξοικείωση με τα νέα 
δεδομένα, η εξάσκηση σε 
αυτά καθώς και η 
ωρίμανση των 
υποκειμένων.  
Τα αποτελέσματα που 
δημοσιεύονται είναι 
περιορισμένα και 
απουσιάζουν στοιχεία για 
την επίδοση των παιδιών 
ανά συνεδρία.  
Δεν καταγράφονται οι 
ανεξάρτητες αντιδράσεις 
του παιδιού, δηλώνοντας 
ότι όλες οι αντιδράσεις 
του μπορεί να είναι 
απάντηση σε καθοδήγηση 
του γονέα, γεγονός  που 
επιδεινώνεται από την 
έλλειψη ελέγχου στην 
παρέμβαση που ασκούν οι 
γονείς.  
Η συλλογή δεδομένων 
προέρχεται από μικρό 
δείγμα (δύο συνεδρίες για 
κάθε φάση ανά άτομο) 
γεγονός που δημιουργεί 
αμφιβολίες για την 
αντιπροσωπευτικότητά 
του 
5. Heztroni et al., 2002 Το ΥΠ.1 άγγιξε το 
προκαθορισμένο κριτήριο 
80% μεταξύ τεσσάρων 
διαδοχικών συνεδριών έπειτα 
από 4 μέχρι 13 συνεδρίες. Το 
ΥΠ. 2 έφτασε το 
προκαθορισμένο κριτήριο 
μόνο στο τρίτο σετ μετά από 
16 συνεδρίες  
Το ΥΠ. 3 έφτασε το 
προκαθορισμένο κριτήριο 
(60% σε τέσσερις διαδοχικές 
συνεδρίες) σε δύο σετ μετά 
από 4 μέχρι 17 συνεδρίες. 
Μετά από 6 μήνες η επίδοσή 
της κυμαινόταν από 50-
100%. 
ΥΠ.1 Η επίδοσή του 
μετά από 6 μήνες 
κυμάνθηκε από 50-
100%. 
ΥΠ. 3 Μετά από 6 
μήνες η επίδοσή του 
κυμαινόταν από 50-
100%. 
Τα αποτελέσματα της 
έρευνας είναι δύσκολο να 
θεωρηθούν αξιόπιστα 
καθώς οι τάσεις 
βελτίωσης είναι εμφανείς 
σε 5 μόνο από τις 11 
βασικές γραμμές.  
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6. Elefant & Lotan, 
2004 
Βελτίωση στην 
επικοινωνιακή ικανότητα 
επιλογής τραγουδιού.  
Το υποκείμενο ξεκίνησε την 
παρέμβαση χωρίς να κατέχει 
την ικανότητα επιλογής 
επιθυμητού αντικειμένου και 
κατέληξε να επιλέγει το 
κατάλληλο σύμβολο.  
Κατάφερε να γενικεύσει 
τη γνώση στη σχολική 
αίθουσα και στο σπίτι 
Τα αποτελέσματα 
παρουσιάζονται μόνο 
ποιοτικά (αφηγηματική 
μορφή) και καθόλου 
ποσοτικά. Επιπλέον, δεν 
είναι σαφής ο 
πειραματικός σχεδιασμός 
7. Elefant, 2005 Όλα τα υποκείμενα ήταν 
ικανά να κάνουν συνειδητή 
και σκόπιμη επιλογή μετά την 
παρέμβαση.  
Ο χρόνος αντίδρασης 
μειώθηκε σημαντικά μετά 
από μία με τέσσερις 
συνεδρίες γεγονός που 
οφείλεται στη δυνατότητα 
ακρόασης του τραγουδιού, το 
οποίο αποτέλεσε ισχυρό 
κίνητρο κινητοποίησης για τα 
υποκείμενα 
 Τα αποτελέσματα 
παρουσιάζονται μόνο 
ποιοτικά (αφηγηματική 
μορφή) και καθόλου 
ποσοτικά. 
Πίνακας 7 
 
Σε γενικές γραμμές τα αποτελέσματα των ερευνών έδειξαν ότι σημειώθηκαν 
τάσεις βελτίωσης σε 24 από τα 25 υποκείμενα (96%). Εξαίρεση αποτελεί το 
υποκείμενο της έρευνας των Evans and Meyer, 1999, που δεν κατόρθωσε να 
κατακτήσει τη χρήση μίας συγκεκριμένης χειρονομίας για την έναρξη κοινωνικής 
αλληλεπίδρασης (σταύρωμα των χεριών για να ζητήσει αγκαλιά) 
Μόνο οι  Van Acker & Grant (1995) εφήρμοσαν γενίκευση των επιδράσεων 
της παρέμβασης σε διαφορετικά περιβάλλοντα και με διαφορετικούς επικοινωνιακούς 
συντρόφους. Η εξέταση για τη γενίκευση της γνώσης πραγματοποιήθηκε στην 
αίθουσα φαγητού και στην κατοικία των υποκειμένων και εφαρμόστηκε από έναν 
συνομήλικο χωρίς αναπηρία και από τη μητέρα αντίστοιχα. Σε τρεις έρευνες (Van 
Acker & Grant, 1995· Hetzroni et al., 2002· Elefant & Lotan, 2004) καταγράφονται 
στοιχεία σχετικά με την ικανότητα των συμμετεχόντων να χρησιμοποιούν τις 
αποκτηθείσες μέσω της παρέμβασης επικοινωνιακές ικανότητες. Συγκεκριμένα, 
ανέκδοτες πληροφορίες από το προσωπικό του σχολείου αναφέρουν ότι το τρίτο 
υποκείμενο στην έρευνα των Van Acker & Grant (1995) γενίκευσε πραγματικά τις 
γνώσεις που απέκτησε μέσω του ειδικού λογισμικού. Κατέστη ικανό να χρησιμοποιεί 
πίνακα επικοινωνίας με φωτογραφίες και σχέδια που αναπαριστούσαν είδη διατροφής 
και καθημερινές δραστηριότητες του προγράμματος. Έτσι, κατά την έναρξη του 
σχολικού ωραρίου είχε τη δυνατότητα να επιλέξει μόνη της μεταξύ των επιλογών που 
της προσφέρονταν στον πίνακα επικοινωνίας τι θα περιελάμβανε το πρωινό και το 
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μεσημεριανό και με ποιες δραστηριότητες θα ασχολούνταν κατά τη διάρκεια της 
ημέρας. Παρόμοια εξέλιξη είχαν και τα υποκείμενα της έρευνας των Hetzroni et al. 
(2002), τα οποία αφού εξασκήθηκαν στην αναγνώριση συμβόλων, επίσης με τη 
χρήση ειδικού λογισμικού, κατάφεραν με το πέρασμα του χρόνου να τα 
χρησιμοποιούν στην καθημερινή σχολική διδασκαλία. Οι Elefant & Lotan (2004) μας 
πληροφορούν ότι το υποκείμενο κατάφερε να μεταφέρει τη γνώση που απέκτησε να 
επιλέγει μεταξύ αναπαραστατικών συμβόλων κατά τη διάρκεια της μουσικοθεραπείας 
γενικεύτηκε στη σχολική αίθουσα αλλά και στην οικία της (Elefant, 2005) 
Αναφορικά με την αξιοπιστία των ενδείξεων σε τρεις έρευνες (Evans & 
Meyer, 1999· Elefant & Lotan, 2004· Elefant, 2005) η παράθεση των αποτελεσμάτων 
είναι απλώς αφηγηματική, άρα και υποκειμενική, οπότε η αξιοπιστία των 
αποτελεσμάτων είναι αμφίβολη. Οι  Sigafoos et al. (1996) δεν κατάφεραν να 
επιτύχουν επιβεβαιωτική επανάληψη των αποτελεσμάτων της παρέμβασης σε όλα τα 
υποκείμενα, καθώς σε δύο από τα τέσσερα χρειάστηκαν τροποποιήσεις. Τα 
αποτελέσματα που δημοσιεύουν οι Koppenhaver et al. (2001) είναι περιορισμένα και 
απουσιάζουν στοιχεία για την επίδοση των παιδιών ανά συνεδρία, ενώ η συλλογή 
δεδομένων προέρχεται από μικρό δείγμα (δύο συνεδρίες για κάθε φάση ανά άτομο) 
γεγονός που δημιουργεί αμφιβολίες για την αντιπροσωπευτικότητά του. Τα 
αποτελέσματα της έρευνας των Hetzroni et al. (2002) είναι δύσκολο να θεωρηθούν 
αξιόπιστα καθώς οι τάσεις βελτίωσης είναι εμφανείς σε 5 μόνο από τις 11 βασικές 
γραμμές. Μόνο τα αποτελέσματα της έρευνας των Van Acker & Grant (1995) 
μπορούν να θεωρηθούν αξιόπιστα καθώς υπάρχει αναλυτική αναπαράσταση των 
δεδομένων τόσο στη βασική γραμμή όσο και στην παρέμβαση και μάλιστα για δύο 
σετ επιθυμητών αντικειμένων. Επιπλέον, η κατάκτηση του προκαθορισμένου 
κριτηρίου επιβεβαιώθηκε σε δύο από τα τρία υποκείμενα. 
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ΚΕΦΑΛΑΙΟ 5 
Συζήτηση 
Πρώτος στόχος της έρευνας ήταν πραγματοποιηθεί μία ανασκόπηση της 
διεθνούς αρθρογραφίας σχετικά με τα προγράμματα ενίσχυσης στην επικοινωνία 
ατόμων με σύνδρομο Rett με τη χρήση υποστηρικτικής και εναλλακτικής 
επικοινωνίας. Τα δεδομένα που προέκυψαν είναι εξαιρετικά περιορισμένα. Σε 
διάστημα 10 ετών (1995-2005) δημοσιεύτηκαν μόνο 7 έρευνες στις οποίες έλαβαν 
μέρος 25 υποκείμενα, γεγονός που καθιστά δύσκολη την εξαγωγή συμπερασμάτων. 
Το γενικότερο αίσθημα που απορρέει έπειτα από την ενασχόληση με το θέμα 
αφορά στη σημασία της υποστηρικτικής και εναλλακτικής επικοινωνίας (Υ.Ε.Ε.). Η 
Υ.Ε.Ε., ως εκφραστική γλώσσα, διευκολύνει την επικοινωνία μεταξύ του χρήστη και 
του περιβάλλοντός του και βελτιώνει τις επικοινωνιακές του δεξιότητες. Αποκτώντας 
πρόσβαση σε ένα σύστημα λειτουργικής επικοινωνίας ο χρήστης ασκεί έλεγχο στο 
περιβάλλον του, βιώνει την επιτυχία, αποκτά αυτοεκτίμηση και βελτιώνει την αυτό-
εικόνα του. Παρόμοια αποτελέσματα στην αυτοεκτίμηση του χρήστη προκύπτουν και 
από το γεγονός ότι η Υ.Ε.Ε. αποκαλύπτει λανθάνουσες ως τότε γνωστικές ικανότητες 
και δυνατότητες. Η νέα αυτή γνώση για τις δυνατότητες του χρήστη μπορεί να 
οδηγήσει σε πιο πολύπλοκους στόχους στο ατομικό εκπαιδευτικό του πρόγραμμα και 
να οδηγήσουν στην περαιτέρω εξέλιξή του. Τέλος, σημαντική βοήθεια μπορεί να 
προσφέρει η Υ.Ε.Ε. στην ενσωμάτωση του χρήστη σε λιγότερο περιοριστικά 
περιβάλλοντα.  
 Ιδιαίτερη αναφορά πρέπει να γίνει στη χρήση της Υ.Ε.Ε. από τα άτομα με 
διάχυτες αναπτυξιακές διαταραχές, όπως το σύνδρομο Rett. Οι διάχυτες αναπτυξιακές 
διαταραχές και υποστηρικτική-εναλλακτική επικοινωνία είναι τόσο άρρηκτα 
συνδεδεμένες μεταξύ τους όσο «το κλειδί στην κλειδαριά». Αρχικά, τα άτομα με 
διάχυτες αναπτυξιακές διαταραχές (Δ.Α.Δ.) αποκομίζουν τη γνώση μέσω της οπτικής 
οδού και η Υ.Ε.Ε. αποτελεί το καταλληλότερο μέσο για να ενισχύσουν τις δεξιότητες 
επικοινωνίας καθώς χρησιμοποιεί οπτικά υποδείγματα. Συχνά αντιμετωπίζουν 
πρόβλημα με τις αλλαγές και η Υ.Ε.Ε. μπορεί να τους προσφέρει την ασφάλεια και 
σταθερότητα που αναζητούν καθώς μπορεί να είναι σταθερή και προβλέψιμη. Η 
δυσκολία που συναντούν με την πολυπλοκότητα της κοινωνικής αλληλεπίδρασης, 
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αντιμετωπίζεται με την Υ.Ε.Ε. να λειτουργεί ως δίχτυ ασφαλείας και ως γέφυρα 
μεταξύ των επικοινωνιακών συντρόφων. Καθώς οι παρεμβάσεις που βασίζονται στη 
χρήση Υ.Ε.Ε. δεν είναι πιεστικές και στρεσογόνες συντελούν στη μείωση του άγχους 
που αντιμετωπίζουν συχνά τα άτομα με  Δ.Α.Δ. Επιπλέον, οι δυσκολίες που 
συναντούν τα άτομα αυτά να μεταβιβάσουν ένα μήνυμα και να εκφράσουν τις 
επιθυμίες και τα θέλω τους, τα οδηγεί αρκετά συχνά σε εκδήλωση προκλητικών 
συμπεριφορών. Η Υ.Ε.Ε. τους προσφέρει ένα άμεσο μέσο επικοινωνίας 
προλαμβάνοντας ανεπιθύμητες συμπεριφορές. Χαρακτηριστική είναι, επίσης, η 
δυσκολία που αντιμετωπίζουν σε ζητήματα μνήμης. Προσφέροντας μέσα γλωσσικής 
κατανόησης που βασίζονται στην αναγνώριση και  όχι στη μνήμη, η Υ.Ε.Ε. παρέχει 
στήριγμα σ’ αυτή τους την αδυναμία. Τέλος, βασικό γνώρισμα της Υ.Ε.Ε. αποτελεί η 
ικανότητά της να προσαρμόζεται στις ιδιαίτερες ανάγκες του κάθε υποκειμένου. Με 
την ιδιαίτερη αυτή ικανότητα είναι σε θέση να τιθασεύσει την ανησυχία που έχουν τα 
άτομα με Δ.Α.Δ. για τις πολύπλοκες μεθόδους. Η Υ.Ε.Ε. μπορεί να εξελίσσεται ως 
προ ς την πολυπλοκό τητα ανάλογα με την ηλικία και το γενικότερο  επίπεδο  το υ 
ατόμου. 
Σημαντικό εύρημα που προκύπτει από την ανασκόπηση αναφορικά με τα 
αποτελέσματα των παρεμβάσεων που περιγράφονται είναι η αμφισβήτηση της 
άπο ψης ό τι τα άτο μα πο υ θα χρησιμοποιήσουν υποστηρικτική-εναλλακτική 
επικοινωνία, θα πρέπει να πληρούν ορισμένες προϋποθέσεις ως προς τη γνωστική 
τους ικανότητα. Σύμφωνα με την παρούσα έρευνα τα άτομα με σύνδρομο Rett, αν και 
η γνωστική τους ικανότητα δεν μπορεί να μετρηθεί επακριβώς, αλλά θεωρούνται ότι 
λειτουργούν στο επίπεδο της σοβαρής νοητικής καθυστέρησης, μπορούν να είναι 
χρήστες υποστηρικτικής εναλλακτικής επικοινωνίας. Το συμπέρασμα αυτό 
συμβάλλει με την άποψη άλλων ερευνητών (Kangas & Lloyd, 1988·  Reichle & 
Karlan, 1988·  Romski & Sevcik, 1988 αναφορά στο Schlosser &Lloyd, 1991) που 
τόνισαν ότι δεν υπάρχουν ισχυρές και ικανές αποδείξεις για γνωστικές προϋποθέσεις 
όσον αφορά στην επικοινωνιακή παρέμβαση με τη χρήση υποστηρικτικής 
εναλλακτικής επικοινωνίας. Μία ακόμη άποψη που αμφισβητείται είναι ότι 
προκειμένου να αναπτύξει σκόπιμη επικοινωνία το άτομο πρέπει να βρίσκεται στο 5ο 
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υπο-στάδιο της αισθητηριοκινητικής νόησης κατά τον Piaget5
Σχετικά με το δεύτερο στόχο της έρευνας, δυστυχώς δεν υπάρχουν στοιχεία 
που θα μπορούσαν να χρησιμοποιηθούν από τη βασισμένη σε αποδείξεις πρακτική 
για το σχεδιασμό παρεμβάσεων. Μοναδική εξαίρεση αποτελεί η έρευνα του Van 
Acker (1995), η οποία διαθέτει βασικά σαφή σχεδιασμό: λεπτομερή αξιολόγηση πριν 
από την παρέμβαση, βασική γραμμή, παρέμβαση, γενίκευση τόσο κατά μήκος του 
περιβάλλοντος όσο και κατά μήκος των επικοινωνιακών συντρόφων. Επιπλέον, 
αξιοποιεί τη χρήση νέων τεχνολογιών και την προσαρμόζει στις ανάγκες του κάθε 
υποκειμένου.   
. Στην έρευνα του Van 
Acker (1995) υποκείμενα με λειτουργικό επίπεδο κάτω από το 5ο υπο-στάδιο 
κατάφεραν να επιτύχουν ουσιαστικές επικοινωνιακές συμπεριφορές έπειτα από 
διδασκαλία. Τη μεγαλύτερη, μάλιστα, πρόοδο σημείωσε το υποκείμενο που 
βρισκόταν στο 3ο υπο-στάδιο της αισθητηριοκινητικής νόησης κατά τον Piaget. 
Σύμφωνα με τους Sevcik et al. (1999) «πραγματικά» αποτελέσματα σχετικά με τη 
χρήση υποστηρικτικής εναλλακτικής επικοινωνίας είναι αυτά που παρατηρούνται σε 
πραγματικές συνθήκες μετά την παρέμβαση π.χ. για να μιλήσει με ένα φίλο του στο 
σχολείο και αυτά που σχετίζονται με την ικανοποίηση της οικογένειας και του 
κοινωνικού περίγυρου του χρήστη.  
Τρίτος στόχος της έρευνας ήταν να εντοπιστούν αδυναμίες και κενά και να 
γίνουν προτάσεις για το μέλλον. Προτού αναφερθούμε στο προτεινόμενο περιεχόμενο 
μελλοντικών ερευνών, θα θέλαμε να αναφερθούμε στη δομή που θα πρέπει να έχουν 
οι έρευνες προκειμένου να προσφέρουν στη βασισμένη σε αποδείξεις πρακτική. Ο 
Tickle-Degnen (2000 αναφορά στο Schlosser & Raghavendra, 2004) δηλώνει ότι «η 
βασισμένη σε αποδείξεις πρακτική παρέχει τα εργαλεία για α)την οργάνωση των 
αποδεικτικών δεδομένων σχετικά με βασικές κλινικές εργασίες όπως η αξιολόγηση και 
ο σχεδιασμός παρέμβασης, β)την εκτίμηση των αποδεικτικών στοιχείων ως προς το 
κατά πόσο είναι σύγχρονα και αξιόπιστα  και γ)τη χρήση των αποδεικτικών στοιχείων 
για την εφαρμογή της αξιολόγησης και της παρέμβασης με τέτοιο τρόπο ώστε να 
επιφέρουν τα καλύτερα δυνατά αποτελέσματα» Ο Schlosser et al. (2003) προτείνει 
                                                          
5 Βλ. και παραπομπή 4. Το 5ο υπο-στάδιο (12-18 μηνών) της αισθητηριοκινητικής νόησης σύμφωνα με 
τον Piaget είναι αυτό των τριτογενών κυκλικών αντιδράσεων. Το παιδί χρησιμοποιεί διάφορα μέσα για 
την επίλυση προβλημάτων. Πειραματίζεται για να διαπιστώσει τις συνέπειες (Cole & Cole, 2002) 
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εφτά συγκεκριμένα βήματα για τη βασισμένη σε αποδείξεις πρακτική: 
1. ανάπτυξη ενός ορθώς κατασκευασμένου ερωτήματος δηλαδή μιας ερώτησης 
που θα περιλαμβάνει α)περιγραφή του άμεσα ενδιαφερόμενου και των 
ικανοτήτων του που σχετίζονται με την κλινική του εικόνα β)περιγραφή του 
περιβάλλοντος του άμεσα ενδιαφερόμενου γ)αναλυτική περιγραφή του 
προβλήματος που πρέπει να λυθεί δ)προσδιορισμός των αναμενόμενων 
αποτελεσμάτων 
2. επιλογή των κατάλληλων πηγών (αναζήτηση σε βιβλία,  βάσεις δεδομένων) 
3. εφαρμογή μιας στρατηγικής αναζήτησης δηλ. εντοπισμός των κατάλληλων 
λέξεων κλειδιά που θα επιφέρουν τα πιο ικανοποιητικά αποτελέσματα από την 
αναζήτηση. Καλό είναι από τα αποτελέσματα που θα προκύψουν να 
επιλέγονται οι ανασκοπήσεις και συγκεκριμένα οι ποσοτικές ανασκοπήσεις, 
γνωστές και ως μετα-αναλύσεις.  
4. Εξέταση και σύνθεση των αποδεικτικών στοιχείων. Ο ερευνητής πρέπει να 
εκτιμήσει πολλές διαστάσεις των αποδεικτικών στοιχείων, όπως η εσωτερική, 
η εξωτερική και η κοινωνική εγκυρότητα. 
5.  Εφαρμογή των αποδεικτικών στοιχείων. Αφού ο ερευνητής εκτιμήσει τα 
αποδεικτικά στοιχεία, συζητά γι’ αυτά μαζί με τους ενδιαφερόμενους. 
6. Εκτίμηση της εφαρμογής της βασισμένης σε αποδείξεις πρακτικής 
7. Δημοσίευση των ευρημάτων 
 
Μόνο οργανώνοντας την έρευνα με αυτό τον τρόπο μπορούμε να παράγουμε 
αξιόπιστα ερευνητικά δεδομένα και να συμβάλλουμε στην ανάπτυξη της γνώσης. Οι 
Sclosser & Sigafoos (2009) προτείνουν το μοντέλο πέντε S του Haynes σχετικά με 
την εύρεση πηγών που σχετίζονται με τη βασισμένη σε αποδείξεις πρακτική (2006 
αναφορά στο Sclosser & Sigafoos, 2009) και προτείνουν συγκεκριμένες βάσεις 
δεδομένων απ’ όπου μπορεί να συλλέξει πληροφορίες ο εκάστοτε ερευνητής. 
Λαμβάνοντας υπόψη τα παραπάνω, συνεχίζουμε προς την επίτευξη του τρίτου 
στόχου της έρευνας. Πρώτο και βασικό στοιχείο που απουσιάζει από την 
αρθρογραφία είναι η συσχέτιση του σταδίου του συνδρόμου με μια συγκεκριμένη 
συμπεριφορά. Μπορεί η κατάκτηση μιας συμπεριφοράς να είναι πιο δύσκολη ή πιο 
εύκολη σε κάποιο στάδιο. Δεν υπάρχει επίσης, συσχέτιση μεταξύ σταδίου και 
αποτελεσματικότητας του εκάστοτε προγράμματος ενίσχυσης της επικοινωνίας. Είναι 
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πιο αποτελεσματική η παρέμβαση σε κάποιο στάδιο απ’ ότι σε κάποιο άλλο; 
Αποτελεί ένα ερώτημα που αξίζει να ερευνηθεί. 
Μία επιπρόσθετη έλλειψη που παρατηρείται είναι η έλλειψη ερευνών σχετικά 
με την ενίσχυση της επικοινωνίας σε κορίτσια που ανήκουν σε παραλλαγές του 
συνδρόμου. Θα ήταν χρήσιμο να παρατηρηθεί, αν ένα συγκεκριμένο πρόγραμμα 
ενίσχυσης της επικοινωνίας διαφέρει ως προς την αποτελεσματικότητά του στις 
διάφορες παραλλαγές του συνδρόμου. 
Ακόμη, οι έρευνες επικεντρώνονται σε άτομα κάτω των 18 ετών, γεγονός που 
γεννά το ερώτημα για το τι συμβαίνει με τους ενήλικες. Είναι εύκολο να υλοποιηθεί 
ένα πρόγραμμα ενίσχυσης της επικοινωνίας σε ενήλικες και θα έχει 
αποτελεσματικότητα; 
Έρευνες για τη χρήση υποστηρικτικής και εναλλακτικής επικοινωνίας σε 
τάξεις συνεκπαίδευσης θα μπορούσαν να προσφέρουν σημαντικά δεδομένα. Η 
έρευνα του Van Acker (1995) αναφέρει την παρουσία ενός συνομηλίκου χωρίς 
αναπηρία αλλά μόνο κατά τη διάρκεια της παρέμβασης. Θα ήταν χρήσιμο να δούμε 
κατά πόσο η χρήση υποστηρικτικής εναλλακτικής επικοινωνίας μπορεί να συνδράμει 
στην αλληλεπίδραση του ατόμου με σύνδρομο Rett με τους συνομηλίκους του χωρίς 
αναπηρία μέσα σε αίθουσες συνεκπαίδευσης. 
Μία ακόμη πρόταση που σχετίζεται με το χώρο διεξαγωγής των 
προγραμμάτων ενίσχυσης της επικοινωνίας είναι να εφαρμοστούν σε πιο 
νατουραλιστικά περιβάλλοντα. Οι Koppenhaver et al. (2001) επιχειρούν κάτι τέτοιο 
στην έρευνά τους όπου η επικοινωνιακή ικανότητα του παιδιού ενισχύεται στο σπίτι 
του, αλλά θα ήταν χρήσιμο να μελετηθεί η ενίσχυση της συμπεριφοράς σε χώρους 
ψυχαγωγίας (π.χ. παιδική χαρά) αλλά και σε αίθουσες ιατρείων όπου τα παιδιά με το 
σύνδρομο Rett μπορεί να βρίσκονται συχνά. 
Σε διάφορες πηγές αναφέρεται ότι τα άτομα με σύνδρομο Rett μπορούν να 
επικοινωνήσουν με τη βοήθεια νοημάτων και χειρονομιών, δεν παραθέτουν, όμως, 
βιβλιογραφικά δεδομένα που να πιστοποιούν την άποψη αυτή. Μια σειρά ερευνών θα 
μπορούσε να διαφωτίσει, αν τα άτομα με Rett διαθέτουν όντως αυτή την ικανότητα 
ώστε να σχεδιαστούν παρεμβάσεις που να στοχεύουν σ’ αυτό. 
Ιδιαίτερη αναφορά στο θέμα των ελλείψεων πρέπει να γίνει για την 
κατάσταση στην Ελλάδα. Η έρευνα για την εύρεση πηγών σχετικά με το σύνδρομο 
Rett είναι απογοητευτική. Τα αποτελέσματα της αναζήτησης περιλαμβάνουν μόνο 
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μία μετάφραση του φυλλαδίου του International Rett Syndrome Association που 
παρέχει βασικές πληροφορίες για το σύνδρομο και ένα ιατρικό άρθρο για μία μελέτη 
περίπτωσης κοριτσιού με σύνδρομο Rett (Παπάζογλου, Ψώνη, Φρυσίρα, Ξαϊδάρα, 
Καναβάκης, Γιουρούκος, 2007). Σχετικά με τις επικοινωνιακές δυνατότητες του 
συνδρόμου υπάρχει μόνο μία αναφορά σε πανεπιστημιακές σημειώσεις 
(Κουρουπέτρογλου, Λιάλιου, 2002) αλλά οι πληροφορίες που δίνει προέρχονται από 
μία  μόνο βιβλιογραφική πηγή, γεγονός που το καθιστά μη αξιόπιστο. Ανατρέχοντας 
στην ελληνική βιβλιογραφία για τις διάχυτες αναπτυξιακές διαταραχές οι μοναδικές 
αναφορές που βρέθηκαν ήταν ότι το σύνδρομο εντάσσεται σε αυτές και παρέχονταν 
και τα διαγνωστικά κριτήρια του συνδρόμου. Η ένδεια αυτή σε πληροφορίες 
προκαλεί σύγχυση τόσο σε γονείς όσο και σε εκπαιδευτικούς και καθιστά άμεση την 
ανάγκη για εφαρμογή ερευνών στον ελλαδικό χώρο. 
Σε διεθνές επίπεδο, πάντως, η πρόοδος που σημειώνεται είναι σημαντική. 
Διαρκώς δημοσιεύονται ολοένα και περισσότερα άρθρα που αυξάνουν τη γνώση μας. 
Σημαντικό εργαλείο για τις μελλοντικές έρευνες αποτελεί η δημιουργία βάσεων 
δεδομένων σχετικά με πληροφορίες που αφορούν σε βιολογικά χαρακτηριστικά 
(γονιδιακές μεταλλάξεις) που μπορούν να χρησιμοποιηθούν ως δείγμα από διάφορους 
ερευνητές. Χαρακτηριστικό παράδειγμα αποτελεί η ιταλική βάση δεδομένων και 
βιοτράπεζα για το σύνδρομο Rett (Italian Rett database and biobank, 
www.biobank.unisi.it). Η βάση δεδομένων είναι διαθέσιμη από το 2004 και 
ανανεώνεται κάθε 3 μήνες. Είναι οργανωμένη σε 2 επίπεδα, το επίπεδο για το κοινό, 
που είναι διαθέσιμο για τον ευρύ πληθυσμό και το επίπεδο για τους διαχειριστές για 
ερευνητικούς σκοπούς.  
Τέλος, καθώς η γνώση σχετικά με το σύνδρομο εμπλουτίζεται και δεδομένης 
της διαγνωσμένης αιτίας του συνδρόμου, σημαντικές προσπάθειες γίνονται για την 
αντιμετώπιση του. Έρευνες σε ποντίκια μοντέλα του συνδρόμου Rett δείχνουν πως το 
εμπλουτισμένο περιβάλλον είναι δυνατόν να βελτιώσει τα συμπτώματα του 
συνδρόμου (sfari.org/conference-reports/-/asset_publisher/lVf7/content/enriched-
environment-improves-symptoms-of-rett?redirect=%2Fconference-reports). 
Αναμφισβήτητα, η παρούσα ανασκόπηση είναι ένα εξαιρετικά μικρό βήμα 
μπροστά στην πορεία που έχει να διανύσει ο επιστημονικός κόσμος σε σχέση με το 
σύνδρομο Rett, κατάφερε ωστόσο να επιτύχει του αρχικούς της στόχους.     
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